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Cuando tenia 11 afios, un 22 de marzo de 1974, mi tia me recogio de la escuela antes de la
hora. No hizo falta que dijera nada. Yo ya sabia. La noche antes mi papd se despidio. Me

abrazo muy fuerte. Yo no queria soltarlo. Pero el abrazo no fue suficiente...

Por él y tantas otras personas que viven con un padecimiento mental que hizo

insoportable su existencia.

Por todas las personas que nos han contado sus historias durante los afios, con la

esperanza que nuestras investigaciones contribuyan a reducir el sufrimiento.

También, por todas las personas que sobreviven al suicidio de sus seres queridos porque es

una herida que nunca cicatriza.
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Resumen

El objetivo de este proyecto fue explorar y analizar la presencia de la medicina gendmica
en las creencias, las practicas y las politicas en Costa Rica en mi propio campo de
investigacion, la genética de los trastornos mentales mayores, desde mi propia mirada
como participante y observadora. Para lo anterior, se realizé un estudio cualitativo
utilizando un disefo fenomenoldgico con entrevistas a profundidad a doce personas
directamente involucradas en el campo de la salud mental, ya sea por sus experiencias
vividas desde su padecimiento psiquidtrico mayor, su practica y experiencia profesional en
clinica o su participacién en la definicion de politicas publicas en salud mental. Estas
personas fueron seleccionadas deliberadamente para obtener el mayor rango de
posiciones. Los resultados de las entrevistas se complementaron y contrastaron con las
respuestas a un cuestionario corto en linea sobre prioridades percibidas en Salud Mental,

el documento de la Politica Nacional de Salud Mental 2012-20 y mis reflexiones criticas.

Se encontrd que el modelo explicativo mayoritario fue el de la genetizacién ilustrada en
que las explicaciones genéticas son balanceadas, sin posiciones extremas de determinismo,
esencialismo o fatalismo genético. También se determind que este modelo tiene
repercusiones positivas para las personas padecientes por la reduccion en la percepcion de
culpa y que mejoraria posiblemente con el acceso a un buen servicio de consejo genético
para condiciones de herencia compleja. Con excepcion de algunos clinicos a nivel privado,
no se encontrd que las practicas estuvieran permeadas con el uso de pruebas genéticas.
Tampoco se encontrd que las politicas publicas estén permeadas por tendencias
gendmicas. Otros hallazgos ancilares fueron: una pobre atencion a nivel publico a las
personas que no tienen acceso a servicios privados; maltrato y violencia por las mismas
instituciones que estan para cuidar, aliviar y curar; ausencia de politicas sociales dirigidas a
grupos que por su situacidn socioecondmica estan mas predispuestos a la enfermedad; y
que las voces de las personas padecientes no han sido ni son escuchadas. Estos hallazgos
se enmarcaron en la teoria del sufrimiento social que permite agrupar, interpretar y
reflexionar sobre los malestares y problemas humanos, individuales y colectivos, que se

expresaron en las narraciones de las personas entrevistadas.
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“What difference does it make — for theory, for research, for policy, and for social ethics —
to change the border between a social and a health problem. Now pulling the edge toward
the social side, later on pushing it toward the medical margin — does that disclose a
comparative advantage for “medicalization” of human misery under certain conditions, or
for “socialization” under others? The moral, the political, and the medical are culturally
interrelated, but how do we best interpret thar relationship and its implications?”

Kleinman (Writing at the Margin: Discourse Between Anthropology and Medicine, 1995)

“...the potential for engagements with social suffering to heighten the self-critical
reflexivity of a researcher to a point where they are troubled to question the moral value
of the research process and its contribution to the social recognition of the pain of others”.

Wilkinson (Health, Risk and "Social Suffering", 2006)
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Introduccion

Desde hace casi 30 afios, me he dedicado a identificar variantes genéticas asociadas al
riesgo de padecer esquizofrenia y trastorno bipolar, agrupados como trastornos
psiquiatricos mayores. La expectativa de estas investigaciones es que la identificacion de
las variantes genéticas de riesgo pueda servir para mejorar los sistemas de clasificacion,
desarrollar pruebas diagndsticas o predictivas complementarias a la entrevista psiquiatrica,
explicar los mecanismos fisiopatoldgicos, comprender la participacion de los
contribuyentes ambientales y disefiar nuevos tratamientos dirigidos a potenciales blancos
terapéuticos novedosos.

Aunque la gran mayoria de estas promesas no se han cumplido por la complejidad y
heterogeneidad de las enfermedades humanas, no solo las condiciones psiquiatricas, se
promovio el imaginario que la gendmica transformaria la practica médica y la salud publica
desde finales de la década de los 80 cuando iniciaron los planes para secuenciar el genoma
humano (Proyecto del Genoma Humano, PGH), que se mantienen hasta nuestros dias (Lock
y Nguyen, 2010; Joyner et al., 2016; National Human Genome Research Institute, 2017).
Con unaretodrica persuasiva e incluso hiperbdlica, que describo como un imaginario o futuro
imaginado (McNeil et al, 2017; Rajagopalan, Nelson y Fujikura, 2017), una comunidad
cientifica, inicialmente de EE. UU. y luego internacional, logré convencer a las agencias
gubernamentales para financiar el proyecto (Human Genome Project). Veinte afios después
de completarse el PGH, los grandes beneficiarios han sido la investigacién biomédica en
genética y gendmica, la industria biotecnoldgica y la economia de los Estados Unidos (Tripp

y Grueber, 2021). Las aplicaciones clinicas son aun limitadas a reducidos grupos con



recursos, usualmente en paises de alto ingreso y solo para algunas condiciones como el
diagndstico de enfermedades raras, diagndstico y tratamiento de algunos canceres y
respuesta a algunos medicamentos (Tripp y Grueber, 2021). Como dijo Harold Varmus,
director del Instituto Nacional del Cancer de los Estados Unidos en el 2010, la gendmica es
una forma de hacer ciencia (Varmus, 2009; Reardon, 2017), no medicina, por lo menos aun
no para la mayor parte de la poblacién mundial.

Durante el revuelo gendmico de la década de 1990, Lippman nombré la tendencia a usar
explicaciones genéticas para describir las diferencias entre individuos y grupos como
“genetizacion”, concepto filoséfico que posteriormente es desarrollado por Hedgecoe
(2001) como fendmeno social que puede estudiarse empiricamente (Hedgecoe, 2001;
Hedgecoe, 2009). Hedgecoe (2001) describe cémo la comunidad cientifica produce una
narrativa matizada sobre la causalidad que incluye factores no-genéticos, lo que hace que
su discurso parezca razonable y equilibrado, pero que sutilmente sigue priorizando las
explicaciones genéticas, lo que llama “genetizacidn ilustrada”. El énfasis excesivo en la
genética podria desviar la atencidén sobre el papel de los determinantes sociales de la salud
en los que es posible intervenir con politicas publicas (Lock y Nguyen, 2010; Kong et al,
2017; Marmot, 2015). También, las explicaciones principalmente genéticas pueden
modificar la percepcion sobre si mismo, la disposicion a buscar ayuda profesional, la
eleccidon de opciones terapéuticas, la estigmatizacion, entre otros (Lock y Nguyen, 2010;
Rose, 2013; Biehl y Petryna, 2013; Bliss, 2018).

Es asi como nace esta propuesta de investigacidén para explorar de qué formas ha impactado

la orientacién de la medicina gendmica en las creencias, las practicas médicas y la politica



publica en nuestro pais en mi propio campo de investigacion, la genética de los trastornos
mentales mayores. Parto de la premisa que mi mirada se sitla desde mi formacién en la
tradicion biomédica, mi posicién como investigadora en psiquiatria genética y miembro de
una comunidad epistémica global durante los Ultimos 25 afios, y tal vez, ain mas relevante
e influyente en la seleccion de temas a los que presto mas atencién, de mi experiencia como
padeciente de depresion crénica y como familiar de padecientes con trastornos mentales
severos. Desde este conocimiento como participante (Bourdieu, 2003) o etndgrafa
(Anderson, 2006; Kleinman, 2009) y observadora durante los ultimos 25 afios, el proyecto
abre la posibilidad de reflexionar y cuestionar mis propias orientaciones tedricas en
investigacion genética y su posible contribucién al sufrimiento o alivio de los demas

(Wilkinson, 2006).



Justificacion

Los trastornos mentales son patologias ignoradas a pesar de su alto costo socioeconédmico
y el sufrimiento que causan en las familias y las personas afectadas. A nivel global, las
enfermedades mentales representan la causa principal de pérdidas econdmicas por
enfermedad en el mundo con un 35% (Bloom et al., 2011). Segun datos de la Organizacién
Mundial de la Salud (WHO, 2014), menos del 70% de los paises miembros de la OMS tienen
programas de salud mental y solo el 1% del presupuesto en salud se dedica a salud mental
en paises de bajo y mediano ingreso. En Costa Rica, segun el Consejo Nacional de la Persona
con Discapacidad, 33% de las causas por discapacidad es por trastornos mentales y del
comportamiento (CNREE, 2011). En un estudio de la OMS, solo el 3% del presupuesto de
salud en Costa Rica se asigna para la atencién de la enfermedad mental y 70% de este se
invierte en los dos hospitales psiquidtricos (Ministerio de Salud, 2012).

Entre un 70-90% de las personas joévenes y adultas con padecimientos mentales en el
mundo no reciben tratamiento o buscan ayuda profesional (Gulliver et al., 2010; Becker y
Kleinman, 2013). Ademas de las limitaciones en la disponibilidad de recursos en atencion
clinica para muchas poblaciones en desventaja socioeconémica, se ha estudiado si las
creencias causales, el temor a la estigmatizacion, el rechazo a la medicacion y el bajo nivel
de alfabetizacidn en salud mental, contribuyen a no buscar ayuda profesional (Angermeyerl
y Klusmann, 1988; Gulliver et al., 2010; Pescosolido et al., 2010; Jennings et al., 2015;
Larkings et al., 2017).

Se agrega a esta situacion los cuestionamientos al conocimiento biomédico, en particular a

la psiquiatria. Se le acusa de ser reduccionista, de descontextualizar y deshumanizar el



sufrimiento, naturalizar la desigualdad social y econdmica y silenciar las voces y resistencias
de las personas padecientes (Young, 2008). Los abusos a los derechos humanos de las
personas con trastornos mentales en hospitales psiquiatricos y en la sociedad, incluyendo
las esterilizaciones forzadas por la percepcidon errénea del determinismo genético, los
vinculos de la psiquiatria con la industria farmacéutica y la patologizacién de algunos
comportamientos segun la normativa moral imperante han contribuido a estos
cuestionamientos y desconfianza (Shorter, 1997; Berlim et al., 2003; Shorter, 2014; Shorter,
2015). Algunas ramas de los movimientos antipsiquiatria también han denunciado que la
categorizacidon psiquiadtrica es arbitraria y busca controlar e institucionalizar
comportamientos considerados inaceptables en una sociedad, negando incluso su
existencia (Crossley, 1998; Smoller, 2013; Shorter, 2014; Geschwind y Flint, 2015). Aunque
asi ha ocurrido para algunos comportamientos como la homosexualidad hasta 1974, otras
categorias diagndsticas tienen justificaciones legitimas en (a) la atencion clinica y su
abordaje terapéutico inicial, (b) el otorgamiento de derechos como ausentarse de su
trabajo temporal o permanentemente y (c) la investigacién sobre la epidemiologia,
etiologia, naturaleza organica e historia natural, entre otros, para disefiar politicas publicas
e intervenciones individuales (Shorter, 1997; Porter, 2002; Pearce, 2012; Rose, 2013;
Shorter, 2014; Shorter, 2015; Raventds y Contreras, 2017). Negar la existencia de los
trastornos psiquiatricos mayores también es violatorio a los derechos de las personas con
estos padecimientos a recibir una atencidon oportuna. Como afirma Luhrmann “To try to

protect the chronic mentally ill by saying that they are not ill, just different, is a misplaced



liberalism of appalling insensitivity to the patients and to the families who struggle so
valiantly with the difficulties of their ill family members” (Luhrmann, 2000, pp.12).

A estos cuestionamientos del saber psiquidtrico, se suman visiones reduccionistas y
dicotédmicas que separan la mente del cerebro, los genes del ambiente y la naturaleza de la
cultura, en lugar de incorporarlas en explicaciones integradas mas complejas (Richardson y
Stevens, 2015; Pletnikov y Waddington, 2016; Bhuga et al, 2017). Lewontin y Lewis (2007)
afirman que la ciencia estd plagada de estas dicotomias y falsas oposiciones que parecen
inevitables por las mismas palabras que disponemos y que debemos vencer: “A remarkable
fraction of the radical reanalysis of nature that we ourselves have engaged in has revolved
around a struggle to cut through the obfuscations that have arisen from those false
oppositions” (p.23). Los estudios de la ciencia y la tecnologia (STS por sus siglas en inglés)
afirman que estos binarios artificiales y falsas oposiciones se moldean, mantienen y
refuerzan entre comunidades epistémicas (McNeil et al., 2017; Rajagopalan, Nelson y
Fujimura, 2017) para atraer el interés cientifico, comercial y politico, y asi promocionar sus
ventajas y sus diferencias de otras comunidades y enfoques (Tarkkala y Tupasela, 2018).
Aunque existe consenso en la comunidad cientifica de que las falsas oposiciones estan
superadas y con ellas las posiciones extremas, durante las Ultimas décadas se ha
promocionado que el conocimiento de la genética y los procesos subcelulares nos llevarian
a una transformacion de la practica clinica y la salud publica (Joyner et al., 2016). Segun
Francis Collins, director del Instituto Nacional de investigacion Gendmica de los EE. UU., con
los perfiles de riesgo genético individual seria posible un cuidado médico individualizado y

el disefio personalizado de una nueva variedad de farmacos (Lock y Nguyen, 2010). Estos



esfuerzos se han nominado en diferentes circulos y con pequeiias diferencias en el
contenido como medicina de precision, medicina personalizada, medicina individualizada,
medicina gendmica y farmacogenética o farmacogendmica (ICPerMed, 2017; Wilcox, 2019;
Tripp y Grueber, 2021). Por la confusién que generan estas diferentes nomenclaturas
(Wilcox, 2019), para este proyecto se utilizd uUnicamente medicina gendmica y
farmacogendmica, debido a que su nombre explicita la referencia a Unicamente la variacién
gendmica en las practicas de diagndstico, tratamiento e investigacién biomédica.

Esta orientacién ha llevado a financiar grandes proyectos para dilucidar la etiopatogenia de
los trastornos psicéticos y mejorar su clasificacion y tratamiento con enfoques gendmicos
(Alhajji y Nemeroff, 2015), muchas veces sin agregar los factores psicosociales que
repetidamente se han encontrado asociados (Lunda et al., 2010; Laurens et al., 2015) y en
los que es posible intervenir (Taussig et al., 2013; Mukherjee, 2016). En lugar de establecer
politicas publicas que aborden los factores psicosociales y estructurales asociados al riesgo
colectivo de enfermar, se proponen ensayos gendmicos costosos para calcular puntajes
poligénicos de riesgo individual (Wray et al., 2013; Maier et al., 2015; Torkamani, Wineinger
y Topol, 2018). Introducir la medicina gendmica en la practica médica a nivel global se
promueve practicamente como una responsabilidad moral (Stark et al., 2019) aunque la
evidencia sobre su utilidad y aplicacion clinica se limita al diagndstico de enfermedades
raras, al diagndstico de condiciones complejas con participacion de variantes genéticas
raras de alta penetrancia, al diagndstico y tratamiento de algunos tipos de cancer y a
algunas pruebas farmacogendmicas (Raventds, Contreras y Chavarria, 2014; Kalia et al.,

2017; Tripp y Grueber, 2021). En el caso de los trastornos mentales, el pronunciamiento de



la Asociacion Internacional de Psiquiatria Genética (ISPG) recientemente aprobado y
publicado, es claro en indicar la dudosa utilidad clinica de estos ensayos con la evidencia
actual (2019). También se ha sugerido que el conocimiento genético seria utilizado para el
disefo racional de farmacos mediante la identificacion de nuevos blancos terapéuticos, sin
éxito hasta ahora en psiquiatria (Nelson et al., 2015; Breen et al., 2016).

El riesgo de una orientacién particular como el de la medicina gendmica junto a la creciente
globalizacidon, es que sus supuestos se incorporen en la cultura, en las practicas
institucionales y en las politicas de salud publica en otros contextos y realidades (Delaneya
et al., 2016; Kong et al., 2017; Hyman, 2017). El énfasis excesivo en la genética puede
eclipsar otros factores contribuyentes en los que es posible intervenir (Lock y Nguyen, 2010;
Kong et al., 2017). Una preocupacion es que se minimicen los determinantes sociales de la
salud, descritos y estudiados durante décadas por Marmot (2015), y que se desincentiven
las intervenciones sociales que podrian mejorar la vida y salud de las personas (Biehl y
Petryna, 2013; Reardon, 2017), una orientacidon que no parece ser inocente.

Otros autores muestran preocupacion sobre el posible efecto de la medicina genémica en
reforzar la vision individualista de los procesos de enfermedad y desatender los
determinantes psicosociales y estructurales asociados a la salud en las politicas publicas
(Lock y Nguyen, 2010; Delaneya et al., 2016; Kong et al., 2017; Hyman, 2017). “It is claimed
that in the not - too - distant future individuals will be informed routinely about their
personal genome profile as part of basic clinical care, and hundreds of DNA tests for

identifying genes associated with specific disorders are already available. However, it must



be emphasized that a gradual routinization of genetic testing has the potential to reinforce
the current individualistic approach to health and illness” (Lock y Nguyen, 2010, pp.347).
Las explicaciones genéticas también pueden modificar la percepcidn sobre si mismo, la
culpabilizacidn y estigmatizacion, la disposicidon a buscar ayuda profesional, las practicas
clinicas y elecciones terapéuticas (Lock y Nguyen, 2010; Rose, 2013; Biehl y Petryna, 2013;
Bliss, 2018). Adicionalmente, por mds excitantes que imaginemos el futuro (McNeil et al.,
2017; Rajagopalan, Nelson y Fujikura, 2017), no se puede asumir que las innovaciones
tecnolégicas, usualmente importadas, necesariamente van a contribuir al bienestar
colectivo ni individual local (Lock y Nguyen, 2010; Richardson y Stevens, 2015).

La gran mayoria de estudios empiricos sobre el impacto de la medicina gendmica y sus
tecnologias se limitan a estudiar la modificacion en las creencias causales en los
padecientes con la introduccion de una prueba diagndstica para una enfermedad
mendeliana con alto grado de certeza, no en enfermedades de herencia compleja (Lock y
Nguyen, 2010; Brown y Closser, 2016). Uno de los pocos estudios realizados sobre posibles
efectos de la psiquiatria genética, con entrevistas a 39 investigadores del campo en el
mundo, encontré que los entrevistados muestran preocupacidn con las pruebas genéticas
porque consideran que no hay evidencia de su utilidad clinica, piensan que pueden causar
reacciones emocionales y comportamientos negativos y que podrian exacerbar los
sintomas en los padecientes (iatrogenia) y reducir la adherencia al tratamiento (Lazaro-
Munoz et al., 2018). Mas recientemente, se realizé un simposio sobre el impacto de las
explicaciones genéticas en la percepcion de responsabilidad, que concluye que los

resultados son mas complejos de lo que se creia (Hasting Center, 28 de mayo de 2021). Si,
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dicen los participantes, la informacion genética tiene impacto sobre las personas, algunas
significativas; pero las personas pueden utilizar esta informacién para su beneficio (Parens
y Appelbaum, 2021). Sin embargo, no se han encontrado estudios empiricos que
investiguen si esta orientacion ha permeado en las creencias, prdacticas y politicas publicas
en un pais y confirmen estas preocupaciones.

Asi surge este proyecto de investigacion, que toma conceptos y métodos de la antropologia
médica, la sociologia de la ciencia y los estudios de la ciencia y la tecnologia (STS)
(Hedgecoe, 2001; Lock y Nguyen, 2010; Brown y Closser, 2016), para explorar si las
tendencias globales en medicina gendmica han impactado y de qué formas en las creencias,
practicas y politicas publicas en grupos de actores sociales en Costa Rica para los trastornos
psiquiatricos, desde mi propia posicién como participante de una comunidad de
conocimiento, como médica y como padeciente (Bourdieu, 2003; Kleinman, 2009). Los
principales encuadres tedricos son tomados del modelo explicativo de la antropologia
médica (Kleinman, 1980), de la genetizacién ilustrada como fendémeno social (Hedgecoe,
2001) y de la teoria del sufrimiento social (Kleinman, Das y Lock, 1997).

Se eligen los trastornos mentales mayores porque a diferencia de otras condiciones menos
severas que se han incluido con reservas y criticas en la categorizacidn psiquiatrica actual,
en estas existe consenso que son entidades psicopatoldgicas presentes en todas las culturas
y a través del tiempo, de etiologia biopsicosocial, que producen gran sufrimiento personal
y familiar, y en las que es necesario un abordaje clinico para aliviar la sintomatologia y el
malestar (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013; Cross-Disorder Group of the

Psychiatric Genomics Consortium, 2013; Smoller, 2013; Sterns et al., 2013; Smoller et al.,
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2018). Se eligen ademads por ser las condiciones que he estudiado durante los ultimos 25

afios en el campo de la genética, y en el caso del trastorno bipolar, una herencia familiar.
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Antecedentes

Antropologia médica y otros marcos conceptuales

La antropologia médica es un campo inherentemente interdisciplinario que ha tenido un
crecimiento exponencial durante los ultimos afios y cuenta con una diversidad de modelos
tedricos, encuadres y conceptos para la investigacién de los procesos de salud y
enfermedad (Brown y Closser, 2016). Entre otros, estudia el quehacer cientifico como
sistema de conocimiento y practica social, interpretaciones locales de los procesos de
enfermedad, biotecnologias médicas como la genética y la gendmica y sistemas de
clasificacién de las enfermedades en diferentes contextos culturales (Taussig, 1980; Young,
1982; Lock y Nguyen, 2010; Brown y Closser, 2016). También estudia los sistemas de
conocimientos, como la medicina y los procesos e intereses mediante los cuales algunos
conocimientos adquieren el estatus de conocimiento experto (Lock y Nguyen, 2010; Brown
y Closser, 2016).

De acuerdo con esta disciplina, se puede definir a la medicina, en su forma mas amplia,
como un sistema de conocimientos, de practicas sociales organizadas, de opciones
terapéuticas y de sanacién, de interacciones sociales con diferentes modalidades, de
estructuras narrativas que organizan quejas y malestares en categorias culturalmente
significativas, de una enorme diversidad (Kleinman, 1997). Dentro de ese pluralismo y
diversidad, la antropologia médica describe la biomedicina, la medicina cientifica o la
medicina occidental, usados como sindbnimos para los fines de este proyecto, como el

sistema hegemodnico a nivel global. Los objetivos principales de la biomedicina son
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identificar las causas de enfermedades, desarrollar categorias diagndsticas y definir formas
de tratamiento (Kleinman, 1997; Witeska-Mtynarczyk, 2015). La premisa del modelo
biomédico es que las enfermedades son categorias reales que se presentan en la naturaleza
sin participacién humana y que afectan a todos los miembros expuestos o susceptibles en
el tiempo y el espacio (Fabrega, 1975; Kendler, 2016; Brown y Closser, 2016). La
investigacidon biomédica busca describir y comprender los mecanismos de disfuncién en el
cuerpo humano y la secuencia de procesos fisiolégicos, bioquimicos y anatédmicos que
conducen a la enfermedad (Fdbrega, 1975; Engel, 1977; Nesse, 2016). Mediante el uso de
ciertas retdricas, por ejemplo, “la medicina basada en evidencia”, los “estudios doble
ciego”, el modelo biomédico autoriza ciertas practicas como validas y otras no?! (Kleinman,
1997). Este modelo ha sido muy exitoso como método de investigacién cientifica, para
comprender procesos patoldgicos, disefar y estudiar estrategias terapéuticas y predecir
cursos y prondsticos (Brown y Closser, 2016; Cohen-Fournier, Brass y Kirmayer, 2021).
También ha sido criticado por intentar explicar o reducir todo malestar, incluyendo los
trastornos emocionales y del comportamiento, como orgdnicos o somaticos, lo que se
describi6 como medicalizacién (Rosemberg, 2006; Arribas-Ayllon, 2016). Tanto la
medicalizacion como la genetizaciéon, como conceptos tedricos, no como fendmenos que
pueden ser estudiados empiricamente, fueron desarrollados segun algunos autores por

corrientes radicales de las ciencias sociales y las humanidades para atacar la medicina y

1 Seglin mi experiencia, los estudios cualitativos, por ejemplo, no se consideran “cientificos” por la
comunidad biomédica.
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liberar a los oprimidos del totalitarismo y esencialismo biomédico (Kleinman, 1997; Arribas-
Ayllon, 2016).

Por esa necesidad de dar explicaciones somaticas segun el modelo biomédico, la psiquiatria
se dedico a buscar estas disfunciones “naturales” en los trastornos mentales, como ocurrid
previamente para la psicosis peldgrica y la neurosifilis y mas recientemente en la corea de
Huntington (MacDonald et al., 1993) y la demencia de Alzheimer (Schellenberg, 1995). Esta
tendencia se describié como un intento por legitimar su sistema de conocimientos en el
campo biomédico ante las criticas que negaban la existencia de la enfermedad mental
(Kety, 1974; Rose, 2013).

Segun Engel (1977), el modelo biomédico se convirtié en un imperativo cultural, tanto para
la poblacién como para el gremio médico, sin considerar sus falencias en reducir toda
condicién a la mecanica biolégica del cuerpo y las explicaciones proximales (Nesse, 2016).

Para vencer las limitaciones y criticas al modelo biomédico, tanto para trastornos “fisicos”
como “mentales”, Engel (1977) propuso el modelo biopsicosocial que se ajustaba mejor a
la evidencia empirica de los estudios epidemiolégicos para condiciones multifactoriales en
gue los factores etioldgicos contribuyentes se pueden clasificar en biolégicos, psicolégicos
y sociales (Lunda et al., 2010; Laurens et al., 2015; Raventds, Contreras y Chavarria, 2014).
Estas categorias de Engel sirvieron para clasificar inicialmente las creencias causales, los
tipos de practicas y la orientacion de las politicas publicas de esta investigacion en
bioldgicos, psicoldgicos y sociales. Sin embargo no es una teoria social que permita estudiar

la genetizacion como fendmeno social.
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La teoria del sufrimiento social (Kleinman, Das y Lock, 1997; Kleinman, 2010) propone un
encuadre que permite comprender la relacién dinamica entre la vida, los problemas
sociales y las intervenciones dirigidas a solucionarlas (Singer & Clair 2003). En primer lugar,
la teoria del sufrimiento social colapsa la distincion histérica entre un problema de salud y
uno social; por ejemplo, la pobreza y la violencia en precarios son ambientes propensos
para la depresién, el suicidio, el abuso de drogas y el sindrome de estrés postraumatico. En
estos contextos las personas no solo necesitan politicas sociales, también atencion clinica.
En concordancia con los resultados empiricos sobre los determinantes sociales de la salud
y la gradiente de morbimortalidad por nivel socioecondmico (Marmot, 2015), la teoria
propone que las fuerzas sociopoliticas y econdmicas, lo que Farmer (1997) define como
violencia estructural, pueden causar enfermedad. También agrega que las mismas
instituciones desarrolladas y encargadas de responder y aliviar el sufrimiento, como los
hospitales y los profesionales de la salud, pueden causar sufrimiento (Kleinman, 2010).
Finalmente, a diferencia de otras teorias sociales, considera a las poblaciones de
padecientes como actores y agentes de cambio y no como receptores pasivos del poder
biomédico (Kleinman, 2010; Witeska-Mtynarczyk, 2015).

Para el estudio de la psiquiatria como sistema de conocimiento también resulta util la
disciplina de la psiquiatria transcultural o comparativa, que inicia en Canadd en la década
de los 50 ante el auge de los estudios epidemioldgicos en salud mental global financiados
por la Organizacién Mundial de la Salud (Kessler, 2000; Kirmayer y Crafa, 2014; Kirmayer y
Ryder, 2016). La preocupacion inicial fue responder si las categorias diagndsticas son

universales e inciden de igual manera en diferentes poblaciones humanas, si existen
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diferencias culturales en la interpretacion de las experiencias individuales que no pueden
clasificarse dentro de categorias establecidas ni fuera de la normalidad y cémo los
constructos categdricos modifican la experiencia subjetiva del padeciente (Jilek, 2001;
Kirmayer y Crafa, 2014; Kirmayer y Ryder, 2016).

Otras definiciones centrales para esta investigacion son las de enfermedad (“disease” en
inglés) y padecimiento (“illness en inglés) (Brown y Closser, 2016). Mientras que
enfermedad se define como una anormalidad en la estructura y funciéon de un érgano o
sistema, en concordancia con el modelo biomédico, padecimiento describe la experiencia
subjetiva del que padece, como explica Kleinman (1988), que narra una sintomatologia, y
al que llamamos padeciente, sea por una enfermedad, un trastorno o por situaciones de la
misma existencia humana, como el duelo ante la pérdida (Cardoso et al., 2014; Brown y
Closser, 2016). Para Kleinman (1997), segun la teoria del sufrimiento social, también los
miembros de la familia son afectados por la experiencia del que padece y requieren de
atencién y apoyo.

Adicionalmente, para investigar la percepcién del que padece, existen dos modelos
principales segun Ridell et al (2009): el modelo explicativo (ME) de Kleinman (1980) y las
representaciones del padecimiento de Leventhal (1970). Mientras que el modelo
explicativo parte de la antropologia médica para comprender el padecimiento en su
contexto cultural y social, el modelo de representaciones de enfermedad parte de la teoria
de atribuciones causales de la psicologia para explicar procesos cognitivos y emocionales
(Kelley, 1973; Kleinman, 1988; Weiner, 1988; Matschinger y Angermeyer, 1996; Kirmayer y

Ryder, 2016). Ambos modelos son utilizados en clinica e investigacion para explorar la
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percepcion de los padecimientos mentales en el padeciente, sus familiares y el clinico
tratante. Ambos enfoques evallan aspectos como identidad étnica o “self”, causas u
origen, consecuencias percibidas del padecimiento, formas de afrontar y controlar el
comportamiento y preferencias terapéuticas (Kleinman, 1988; Weiner, 1988; Matschinger
y Angermeyer, 1996; Kirmayer y Ryder, 2016).

El modelo explicativo fue inicialmente introducido por Kleinman a partir de su experiencia
como psiquiatra en diferentes culturas, para comprender como el contexto sociocultural
interactUa con la experiencia del padecimiento mental en el padeciente (Kleinman, 1988;
Kleinman y Benson, 2016). Asume que la descripcién del padecimiento mental y sus causas
percibidas son procesos fundamentalmente semanticos y significativos dentro de un
contexto cultural particular (Young, 1982; Csordas et al., 2010; Ghane et al., 2010). Aunque
se origind en la practica clinica, su uso se ha extendido a la educacién médica, la salud
publica y la investigacidn antropoldgica para identificar creencias, practicas, conflictos,
significados e intereses de grupo en su contexto social y cultural (Rudell et al, 2009;
Kirmayer y Crafa, 2014; Kleinman y Benson, 2016). También se han usado para explorar si
las causas percibidas contribuyen a la culpa, a la estigmatizacién, al abandono del
tratamiento, a la busqueda de ayuda profesional, a una mejor recuperacion, entre otros
(Angermeyerly Klusmann, 1988; Barrowclough et al., 1995; Pescosolido et al., 2010; Bellido
Zanin y Vazquez Morején, 2013; Jennings et al., 2015; Delaneya et al., 2016; Kong et al.,
2017; Hyman, 2017; Larkings et al., 2017; Martinez-Martin, 2017).

En el modelo explicativo, se recoge la percepcion del entrevistado sobre la naturaleza del

problema y se van revelando creencias, practicas y significados (Lock y Nguyen, 2010;
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Bhikha et al., 2012; Kirmayer y Crafa, 2014; Kleinman y Benson, 2016; Brown y Closser,
2016). Una vez identificadas las percepciones de los entrevistados, la antropologia critica y
los estudios de ciencia y tecnologia (STS por sus siglas en inglés) permiten reflexionar sobre
como las creencias, practicas y politicas estdn permeadas con las nuevas tecnologias
médicas y practicas globales en contextos culturales especificos y en diferentes grupos de
actores sociales (Taussig, 1980; Young, 1982; Casper y Koenig, 1996; Kontopodis,
Niewdhner y Beck, 2011). Se busca desentrafar estos significados resultantes de las nuevas
tecnologias y conocimientos dentro de las dindmicas de produccién, de investigacion y de
practicas corporativas globales en el contexto local (Tsing, 2004; Janes y Corbett, 2009; Lock
y Nguyen, 2010). Se parte de asumir que en un mundo cada vez mas globalizado, los
sistemas de conocimientos médico y genético se van reconfigurando y moldeando de
diferentes formas, transformando las creencias locales y las prdacticas de estos
conglomerados de actores sociales (Casper y Koenig, 1996; Kontopodis, Niewdhner y Beck,
2011; Lakoff, 2016). En otras palabras, las personas construyen y reconstruyen sus propias
creencias y posiciones ante conocimientos emergentes y parciales, que en este caso
particular, el de la medicina gendmica, son de incierto valor para la practica médica y la
politica publica (Lock y Nguyen, 2010; Lakoff, 2016).

Finalmente, es necesario hacer referencia a la genetizacion como concepto tedrico y
fenédmeno social que puede estudiarse empiricamente. Los conceptos tedricos de
genetizacién y de medicalizacidon, como se menciond anteriormente, surgen dentro del
estilo del pensamiento constructivista para liberar a las personas del totalitarismo y

esencialismo de la biomedicina, segun Arribas-Ayllon (2016). Hedgecoe (2009) y Arribas-
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Ayllon (2016) cuestionan la utilizad de la genetizacion como concepto tedrico, en lugar de
basarse en estudios empiricos sobre la experiencia social. Hedgecoe (2001), ademas, agrega
el epiteto “ilustrada” para describir una narrativa matizada de la comunidad cientifica
sobre la causalidad, que incluye factores no-genéticos, lo que hace que su discurso parezca
razonable y equilibrado, pero que sutilmente sigue priorizando las explicaciones genéticas.
Estas preguntas son investigadas por la autora que ademas es parte de una comunidad
epistémica, con sus hdabitos de pensamiento, creencias, tradiciones, rituales, valores y
presuposiciones inconscientes, y que en lugar de ser una desventaja, segin Bourdieu (2003)
y Kleinman (2004), cada uno desde su campo disciplinar y descripcién del proceso, le
brindan un conocimiento profundo para reconocer y examinar criticamente su propio
universo mediante la observacion prolongada, el andlisis y la reflexién tedrica. En el caso
actual, la investigadora se identifica ademas como perteneciente a la comunidad de
padecientes y familiares de personas con experiencia vivida de trastornos mentales
mayores. Una doble membresia en el proceso de objetivacidn participante (Bourdieu, 2003)
o autoetnografia (Kleinman, 2004), para reconocer y explicitar el impacto de su membresia
en la eleccién del tema, el encuadre, la problematizacién y la reflexién. Lo que Anderson
(2006) describe como autoetnografia analitica, al ser la autora miembro de la comunidad
gue investiga en psiquiatria genética, que es visible porque tiene trabajos publicados en ese
campo y porque estd comprometida mediante esta investigacion en comprender el

impacto de su propia disciplina como fendmeno social mas amplio.
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La psiquiatria y sus categorias: los trastornos psiquiatricos mayores,
esquizofrenia y trastorno bipolar.

La clasificacion de lo que hoy podriamos llamar trastornos psiquidtricos o mentales ha sido
cuestionada desde la antigliedad (Shorter, 1997; Porter, 2002; Pearce, 2012). La dificultad
de clasificar los trastornos psiquiatricos en categorias con un nivel aceptable de
consistencia y replicabilidad, que resulten de utilidad clinica y que correspondan a
categorias etioldgicas, es descrita desde finales del Siglo XIX por Hack Tuke: “The wit of man
has rarely been more exercised than in the attempt to classify the morbid mental
phenomena covered by the term insanity. The result has been disappointing.” (Citado en
Shorter, 2015). Algunos de los principales criticos del diagndstico psiquiatrico denuncian
que el etiquetado es arbitrario y busca controlar e institucionalizar comportamientos
considerados inaceptables en una sociedad (Crossley, 1998; Smoller, 2013; Berlim et al.,
2003; Shorter, 2014; Geschwind y Flint, 2015). Si bien la patologizaciéon de la conducta
normal ante procesos vitales o desde la prescripcién de lo moralmente aceptado, por
presiones sociales, histdricas y mercantiles, son problemas ampliamente criticados en
psiquiatria (Shorter, 1997; Shorter, 2014; Shorter, 2015), es indiscutible que las
clasificaciones y categorias que utilizamos para nombrar y describir fendémenos complejos
en la practica médica son necesarios, a pesar de las simplificaciones y limitaciones.

El DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) es el manual mayormente
utilizado en psiquiatria y medicina para el diagndstico de los trastornos mentales,

conformado por listados de sintomas y plazos que se basan en criterios de consenso y las
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cuidadosas descripciones fenomenoldgicas realizadas durante los ultimos 125 afios
(Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013; Cross-Disorder Group of the Psychiatric
Genomics Consortium, 2013; Smoller, 2013; Sterns et al., 2013; Smoller et al., 2018).
Dentro de esta clasificacion, los trastornos mentales que se clasifican como mayores por su
gravedad y disfuncién social, que son los que se incluyen en esta investigacién, son la
esquizofrenia y el trastorno bipolar tipo 1 (Gelder, Lopez-lbor y Andreasen, 2013). Ambos
fueron nombrados, descritos y separados en dos categorias desde finales del Siglo XIX por
Kraepelin (Smoller, 2013; Shorter, 2015). La esquizofrenia fue inicialmente Ilamada
demencia precoz por el deterioro cognitivo y el trastorno bipolar como enfermedad
maniacodepresiva por los episodios de mania y de depresion (Smoller, 2013; Sterns et al.,
2013; Shorter, 2015). Segun los criterios diagndsticos, ambos trastornos se presentan con
psicosis, caracterizada por delirios (creencia que se sale de la convencion mayormente
aceptada por el grupo social), alucinaciones (percepciones sensoriales falsas), pensamiento
desorganizado y conductas extrafias (Gelder, Lopez-lbor y Andreasen, 2013).

Segun el DSM-IV y 5, para hacer el diagndstico de trastorno bipolar tipo 1, es necesaria la
presencia de al menos un episodio de mania caracterizado por afecto elevado, expansivo o
irritable, con aumento en la actividad psicomotora hacia un objetivo, acompanado de
algunos de los siguientes sintomas: grandiosidad, disminucién en el suefio, presiéon por
hablar, fuga de ideas, distraccion facil y conductas de riesgo, que se mantengan por al
menos una semana y durante la mayor parte del dia (American Psychiatric Association,
2013; Gelder, Lopez-lbor y Andreasen, 2013). Las personas con trastorno bipolar

generalmente también presentan episodios de depresion: humor depresivo por al menos
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dos semanas, acompafiado de cambios en el patrén de suefio, pérdida de interés y disfrute,
dificultades en la concentracidn, fatiga o poca energia, cambios en el apetito o en el peso,
ideas de muerte o ideacién suicida (American Psychiatric Association, 2013; Gelder, Lopez-
Ibor y Andreasen, 2013). En los casos en que estas manifestaciones se acompafien de
sintomas psicaticos (delirios y alucinaciones), siempre deben estar precedidos por cuadros
de mania o de depresiéon (American Psychiatric Association, 2013; Gelder, Lopez-lbor y
Andreasen, 2013).

El diagndstico de esquizofrenia se hace por la presencia de delirios, alucinaciones, habla
desorganizada, comportamiento desorganizado y sintomas negativos por al menos 1 mes,
deterioro funcional en el dmbito interpersonal, educativo o laboral por al menos 6 meses,
y exclusidon de los diagndsticos de trastorno bipolar, uso de sustancias psicoactivas y
enfermedades fisicas que se acompanan de sintomas psicoticos (American Psychiatric
Association, 2013; Gelder, Lopez-lbor y Andreasen, 2013).

Aunque su diagndstico se basa exclusivamente en la entrevista psiquiatrica y no se cuenta
con marcadores complementarios, estos listados de sintomas agrupados en entidades
diagnodsticas han sido parcialmente validados para ambas categorias (Freedman et al.,
2013; Cross-Disorder Group of the Psychiatric Genomics Consortium, 2013). Otro criterio
de fiabilidad de las categorias diagndsticas es su estabilidad en el tiempo en la misma
persona. Varios estudios encuentran que hasta 15% de las personas diagnosticadas
inicialmente con trastorno bipolar fueron posteriormente diagnosticadas con
esquizofrenia, mientras que 4% de las personas con esquizofrenia fueron reclasificados con

trastorno bipolar (Cross-Disorder Group of the Psychiatric Genomics Consortium, 2013). La
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dificultad de dividir estos sindromes en estas dos categorias también ha sido reportada en
nuestros estudios en Costa Rica (Montero et al., 2002; Contreras et al., 2009; Contreras y
Raventds, 2014).

Una de las dificultades en definir estos constructos patoldgicos radica en que una misma
disfuncién fisioldgica puede resultar de combinaciones diferentes de factores etiolégicos
(heterogeneidad etioldgica) y manifestarse de forma diferente en diferentes personas,
culturas y contextos histéricos y sociales (heterogeneidad clinica) (Kirkmayer y Crafa, 2014;
Brune, 2016; Kirmayer y Ryder, 2016), como narra uno de los psiquiatras entrevistados en
este proyecto (ver Resultados). Aunque los estudios epidemiolégicos han mostrado que los
sindromes originalmente descritos por Kraepelin y Bleuler a principios del siglo pasado se
presentan en grupos culturales y étnicos muy diversos a través del tiempo, estos estudios
también revelan diferencias en la presentacidn, curso y prondstico dependiendo del
contexto cultural (Shorter, 1997; Jilek, 2001; Porter, 2002; Pearce, 2012). Se ha investigado
como los comportamientos, experiencias, vivencias subjetivas e interpretaciones varian de
acuerdo con la cultura y al momento histérico, de la historia personal y familiar y del
temperamento individual (Kleinman, 1988; Gone y Kirmayer, 2010; Luhrmann, 2001;
Luhrman et al., 2015; Kirmayer y Ryder, 2016). Se han descrito diferencias en el contenido
y tipo de delirios y alucinaciones, en los comportamientos que son interpretados como
alterados, en las creencias causales descritas por los padecientes y en las palabras que las
personas utilizan para describir el malestar (“idioms of distress”) (Kleinman, 1987;
Kleinman, 1988; Luhrmann, 2001; Morales et al., 2012; Gold y Gold, 2014; Luhrmann et al.,

2015).



24

Para abordar estas diferencias, la Asociacion Americana de Psiquiatria desarrollé el
“Cultural Formulation Interview” para incluir en la entrevista clinica (American Psychiatric
Association, 2013). Sin embargo, se critica que ninguna de las clasificaciones diagndsticas
actuales incorpora el contexto social (Andreasan, 2007; Stein et al., 2013), ni siquiera el
Research Domain Criteria (RDoC), una clasificacién disefiada por el Instituto Nacional de
Salud Mental de los Estados Unidos (NIMH) para su uso en investigaciéon y confirmacién
empirica basada en dominios o constructos de funcionamiento (Cuthbert e Insel, 2013;
National Institute of Mental Health, 2013).

Por la semejanza entre ambos trastornos en manifestaciones clinicas, en la prevalencia
cercana al 1% en todo el mundo, en edad de inicio, en factores de riesgo genéticos y
ambientales comunes, en respuesta a los mismos medicamentos, en presentarse casos de
ambas condiciones en la misma familia, entre otros, se mantiene la discusidn sobre los
limites entre categorias (Shorter, 1997; Shorter, 2014; Fink et al., 2007; Cross-Disorder
Group of the Psychiatric Genomics Consortium, 2013). El mismo Kraepelin mantuvo una
posicién critica y tentativa a su propia clasificacidn: “We cannot satisfactorily distinguish
between these two diseases. The suspicion remains that we are asking the wrong questions”
(Krapelin, 1920, citado por Engstrom y Kendler, 2015).

Se cuestiona también si corresponden a categorias discretas o rasgos continuos, al igual
gue la obesidad, la desnutricion y la hipertensidn arterial, que se definen por los extremos
de una curva de Gauss (Fabrega, 1975; Engel, 1977; Smoller et al., 2018). La critica a tomar

los extremos de una distribucion normal como Unico pardmetro para definir lo patologico



25

en psiquiatria es la situacidon que denuncia Bental (1992) en su satira sobre el diagndstico
psiquiatrico, en que clasifica la felicidad como enfermedad (Kirmayer y Crafa, 2014).

Los criterios de Kirmayer y Crafa (2014) para definir la normalidad también sirven para
reflexionar sobre la validez de categorias usadas para clasificar “lo anormal”: (1) la
distribucién en una curva de Gauss (comentada anteriormente); (2) lo prescriptivo o
normativo en un contexto social o cultural particular, que es como usualmente las personas
interpretan el término “normal” y “saludable” (Lock y Nguyen, 2010); y (3) lo que se
considera como una funcién adaptativa de un organismo en un ambiente dado (Kirmayery
Crafa, 2014).

Tomar lo prescriptivo o normativo para definir lo patolégico es una de las criticas del
movimiento antipsiquiatria. Como se menciond anteriormente, algunos de los autores de
este movimiento denuncian que la clasificaciéon biomédica es una construccién social, que
la enfermedad mental es un mito y que la intencidn del saber psiquidtrico es controlar e
institucionalizar comportamientos considerados inaceptables en una sociedad (Crossley,
1998; Berlim et al., 2003; Smoller, 2013; Shorter, 2014; Geschwind y Flint, 2015). Los
vinculos de la medicina con la industria farmacéutica y la patologizacion de algunos
comportamientos segun la normativa moral imperante han contribuido a estos
cuestionamientos que se mantienen hasta hoy (Shorter, 1997; Berlim et al., 2003; Shorter,
2014; Shorter, 2015). Sin embargo, aceptar que la clasificacién psiquiatrica es una
construccion social, como todo conocimiento, y que las fuerzas politicas e intereses de
grupo intervienen en la modificacidon de categorias psiquiatricas, no las deslegitima. Kendler

(2016) describe otras condiciones en que diferentes intereses han intervenido para
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reagruparlas o modificar su categorizacion: (1) el sindrome de estrés postraumatico que se
incluyé como nuevo diagndstico para priorizar politicas de atencién a los veteranos de
guerra de Vietnam; (2) el trastorno afectivo asociado a la menstruacion, que luego de
excluirlo se incluyé de nuevo como trastorno disférico premenstrual al obtener mas
evidencia empirica de la disfuncidn bioldgica (pero ademas porque una casa comercial
mercadeo una nueva marca de fluoxetina dedicada a esa condicién, aunque era el mismo
producto) y (3) la agrupacién ante nueva evidencia empirica de la depresién enddgena y
reactiva en una Unica categoria (que también sirvid para aumentar las ventas de
antidepresivos como en el ejemplo anterior) (Kendler, 2016). Estas modificaciones en la
nomenclatura y clasificacion de caracteristicas, condiciones, discapacidades,
padecimientos y enfermedades humanas por presiones, intereses de grupo o nueva
evidencia, no es exclusivo de la psiquiatria. Scully (2004) describe dos ejemplos: (1) la
reclasificacion en 1994 de la osteoporosis de una condicidn normal del envejecimiento a
una enfermedad, cuando la evidencia mostré que se podia diagnosticar, intervenir y
prevenir con los avances en tecnologias médicas, mejorando las vidas de las mujeres
postmenopdusicas; y (2) la Sordera?, catalogada como una discapacidad en muchos circulos
profesionales, es considerada como una caracteristica de una minoria linglistica en la
cultura sorda.

El ultimo criterio de Kirmayer y Crafa (2014) para definir lo patoldgico son los posibles

significados adaptativos de una caracteristica, drea de estudio de la antropologia bioldgica

2 Sordera con mayuscula porque es asi como se usa por la cultura sorda.
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y la medicina evolutiva (Brown y Closser, 2016; Gluckman et al., 2016). Disecar las posibles
ventajas adaptativas de nuestros rasgos y comportamientos durante la historia evolutiva
de nuestra especie en ambientes muy diferentes podria ayudar a comprender la
vulnerabilidad a estos trastornos en la sociedad moderna (Kirmayer y Crafa, 2014; Nesse,
2019). Pensar en términos evolutivos también permite reflexionar si algunos
comportamientos o vivencias se han patologizado por la expectativa de funcionamiento en
el mundo moderno o si son desadaptativas bajo las condiciones actuales (van Dongen vy
Boomsma, 2013). Para los trastornos mentales mayores, se ha propuesto el modelo de
seleccion “Cliff Edge” (al borde del abismo) en el que algunos rasgos y comportamientos
humanos se estabilizan a un nivel que maximiza la reproduccién a pesar de las
consecuencias negativas en algunos individuos (van Dongen y Boomsma, 2013; Nesse,
2019). Se hipotetiza que, en estos individuos, los factores ambientales juegan un papel
primario en desencadenar el trastorno y “empujarlos al abismo” (van Dongen y Boomsma,
2013; Brown y Closser, 2016).

Nuestra posicién sobre las categorias diagndsticas es mas pragmatica (Raventds vy
Contreras, 2017). La asignacion de etiquetas a condiciones clinicamente complejas y de la
vida misma que se pueden beneficiar con apoyo profesional y terapia, tiene una
justificacion practica en nuestros sistemas de salud al dar acceso a la atencidn clinica, servir
de guia para definir un abordaje terapéutico inicial y permitir que la persona se ausente de
su trabajo con una incapacidad médica (Pearce, 2012; Rose, 2013; Raventds y Contreras,
2017). Adicionalmente, los trastornos afectivos y psicoticos son categorias que han

persistido en los registros histéricos, aunque con nombres y limites diferentes; cualquier
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psiquiatra en cualquier parte del mundo puede reconocerlos y clasificarlos en agregados
fenomenolégicos que estdn alterados en estas personas y corresponden con otros
indicadores como respuesta a tratamiento, curso, prondstico y factores premérbidos (Kety,
1974; Shorter, 1997; Porter, 2002; Pearce, 2012; Shorter, 2015).

En definitiva, aunque se acepta que los trastornos psiquiatricos mayores se presentan en
diferentes culturas y a través del tiempo y que existen justificaciones legitimas para el uso
de estos diagndsticos, también es evidente que persisten grandes vacios en nuestro
conocimiento sobre la clasificacién y naturaleza ontoldgica (Young, 1995; Shorter, 1997;

Fink et al., 2007; Shorter, 2014; Alarcén y Freeman, 2015).
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Gendmica y psiquiatria

La epidemiologia genética, campo en el que me sitlo, es una rama de la medicina que busca
identificar factores de riesgo genético y ambiental® para diferentes rasgos y enfermedades
de herencia compleja en una poblacion. La herencia compleja se refiere a cualquier
caracteristica familiar que no se herede de forma mendeliana cldsica y que dependa de la
participacion de cientos o miles de variantes genéticas en asociacién e interaccidon con
factores ambientales y azarosos (Lander y Schork, 1994; Wang et al. 2005; Boyle, Li y
Pritchard, 2017). Desde hace varias décadas, los estudios en familias, adopciones y gemelos
han demostrado que tanto los genes como el ambiente juegan un papel en la etiologia de
los trastornos psiquiatricos mayores (McGuffin et al., 2002; Craddock, O’donovan y Owen,
2005). También se han encontrado familias en las que se presentan ambos trastornos y
gemelos monocigdticos discordantes en que uno presenta esquizofrenia y el otro trastorno
bipolar, sugiriendo que los limites entre categorias o las mismas categorias son imprecisas
como se menciond anteriormente (Maier et al., 1983; McGuffin et al., 2002).

Los factores ambientales mas consistentemente asociados a ambos trastornos son las
infecciones maternas durante el embarazo, las complicaciones obstétricas, el estrés
psicosocial durante la nifiez y adolescencia, el abuso de drogas (principalmente cannabis
durante la adolescencia), la migracion y la urbanicidad, algunos con mayor evidencia en
esquizofrenia o durante el curso de la enfermedad (Kessler, 2000; van Os, Kenis y Rutten,

2010; Demjaha, MacCabe y Murray, 2012; Svrakic et al., 2013; Gelder, Lopez-lbor y

3 En epidemiologia genética se define ambiente como todos los factores no genéticos, incluyendo otros
factores bioldgicos (ej. infecciones, inflamacion, hipoxia neonatal, microbioma), psicoldgicos, sociales,
economicos, culturales, etc.
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Andreasen, 2013). Uno de los factores ambientales que mds se ha asociado y estudiado es
el de estrés psicosocial a edades tempranas. En un metaandlisis realizado por Hughes y
colaboradores (2017) que agrupa resultados para 253,719 participantes, encuentran que
los eventos adversos durante la nifiez y adolescencia, como exposiciéon a violencia
domeéstica y abusos cometidos contra ellos, se asocian a un riesgo mayor de obesidad,
diabetes, cancer, enfermedad cardiovascular, trastornos mentales y abuso de sustancias
durante el trascurso de la vida (Hughes et al., 2017). Los determinantes sociales en la salud
podrian ser mediados por estrés e inflamacidn, segin un estudio multicéntrico reciente
(Berger et al, 2019). También se ha estudiado la accidn dual entre casualidad social y deriva
social, lo que Patel describe con el circulo vicioso de la pobreza y la enfermedad mental
(Patel y Kleinman, 2003).

En cuanto a los resultados genéticos, se han completado metaanalisis de los estudios de
asociacién de todo el genoma, lo que se conoce como GWAS por sus siglas en inglés
(senome-wide association studies), en esquizofrenia (36,989 casos, 113,075 controles) y
trastorno bipolar (13,902 casos, 19,279 controles; 9,784 casos, 30,471 controles),
identificando mas de 200 /oci con significancia estadistica (Schizophrenia Working Group of
the Psychiatric Genomics Consortium, 2014; Hou et al., 2016; Charney et al., 2017).

Sin embargo, estos cientos de loci explican solo una fraccion de la heredabilidad* para estos

trastornos (entre 0.08 y 0.26 segun diferentes estudios) lo que sugiere, entre otras posibles

4 Para intentar dilucidar la contribucién de la variacién genotipica a la variacién fenotipica de una
caracteristica en una poblacion determinada, la genética cuantitativa ha definido el parametro de
heredabilidad, un término que consideramos desafortunado por su incorrecta interpretacion. Esta medicion
calcula la proporcién de la varianza fenotipica total que es debida a la variacidn genotipica en una poblacién
dada. No mide qué tan “heredable” o “genética” es la caracteristica, aunque en circulos no especializados se
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explicaciones (ver mds adelante), que existen muchos cientos o miles de loci comunes y
raros aun no identificados (Milani, Leitsalu y Metspalu, 2014; Golana, Lander y Rosseta,
2014; Boyle, Liy Pritchard, 2017; Glahn et al., 2018; Smoller et al., 2018). Considerando el
tamafio de las muestras utilizadas en los estudios GWAS, es posible que la mayoria de los
loci comunes con efecto moderado o grande ya se han identificado (Boyle, Li y Pritchard,
2017; Glahn et al., 2018).

A diferencia de los estudios GWAS que identifican variantes comunes de riesgo, los estudios
en que se secuencia el exoma y el genoma completo han identificado algunas pocas
variantes raras (menos del 1% de la poblacién) y ultra-raras (presentes en solo una o pocas
familias) del tipo: (a) variante de un nucledtido (SNV por sus siglas en inglés: single
nucleotide variant) en regiones codificantes de genes que se expresan en neuronas y
sinapsis (de pérdida de funcidn o que alteran la secuencia proteica en canales de calcio,
proteinas involucradas en la metilacidn de histonas y en la funcién inmune), (b) variantes
estructurales (CNV por sus siglas en inglés: copy number variant) e (c) inserciones y
deleciones (INDELS) (Levy et al., 2012; Glahn et al., 2018). Se propone que las variantes
raras y ultra-raras son de aparicidén reciente, de mayor efecto, que estan bajo presién
selectiva negativa y persisten solo pocas generaciones (van Dongen y Boomsma, 2012).
Otras hipdtesis para explicar la heredabilidad faltante (heredabilidad calculada por estudios

epidemioldgicos poblacionales y familiares menos heredabilidad calculada por loci

tiende a malinterpretar de esta forma, contribuyendo al imaginario del determinismo genético. Tampoco
permite predecir la relacion entre diferentes variaciones fenotipicas y genéticas o lo que se conoce como
norma de reaccion (Lewontin, 1974; Rose, 2006).
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encontrados en estudios de GWAS®) en rasgos complejos como los trastornos psiquiatricos
mayores son: que la heredabilidad calculada en estudios epidemiolégicos esté
sobreestimada por ambiente familiar compartido (factores ambientales comunes), que el
efecto de los genes no sea solo aditivo®, que son trastornos con alta heterogeneidad
genética y que las definiciones, clasificaciones o limites entre categorias sean imprecisas o
incorrectas (Manolio et al., 2009; Zuka et al., 2012; Trerotola et al., 2015; Smoller et al.,
2018).

Con relacién a esto ultimo sobre las categorias diagndsticas, se ha encontrado que el
trastorno bipolar y la esquizofrenia comparten entre 15y 20% de regiones genéticas, lo que
podria explicarse en parte porque algunos de estos loci tienen efectos pleiotrépicos (Cross-
Disorder Group of the Psychiatric Genomics Consortium, 2013). Smoller y colaboradores
(2018) sugieren que algunos de estos resultados sirven también para cuestionar las
clasificaciones y divisiones categdricas de la nosologia psiquiatrica y sugieren que, en lugar
de categorias, se podrian considerar como extremos de un espectro continuo en la
poblacion (Smoller et al., 2018).

Se han conformado consorcios internacionales para intentar dilucidar la compleja
interaccion entre los factores bioldgicos, psicolégicos y sociales (GxE) en estudios
epidemioldgicos prospectivos de larga duracion (Network of National Networks studying

Gene-Environment Interactions in Schizophrenia EU-GEI, 2014, por ejemplo) y para estudiar

5
hepidemiolégicos - hZSNP

6 A nivel funcional se asume que los efectos de las variantes genéticas no son solo aditivos; sin embargo, es
lo que el pardmetro de heredabilidad calcula.
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cambios estructurales y funcionales en imdagenes cerebrales (Enigma, 2019). El efecto de
eventos adversos a edades tempranas se ha estudiado en modelos animales en que
intentan dilucidar la interaccidon entre variantes genéticas especificas y el estrés crdénico
inducido (Nestler y Hyman, 2010). Se han propuesto modelos tedricos para explicar las
interacciones dindamicas entre factores biopsicosociales y los cientos de variantes genéticas
de riesgo (con efectos aditivos, de interaccidon entre si y con los factores ambientales)
durante ventanas criticas de neurodesarrollo pre y postnatal, mediante mecanismos

epigenéticos, simbiosis y plasticidad del desarrollo (Svrakic et al., 2013; Gratten et al., 2014;

»j
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Leemput et al., 2016). Uno de los enfoques mas interesantes es el “evo-devo”’, que busca
modelar las complejas interacciones y combinaciones genes-ambiente ante ecosistemas
que varian durante el desarrollo del organismo y a través de la evolucién de la especie, para
explicar la naturaleza de rasgos y fenotipos que aumentan el riesgo de estos trastornos
(Gilbert, Bosch y Ledon-Rettig, 2015; Lea et al., 2018).

En cuanto a las aplicaciones clinicas, aunque nuestro conocimiento sobre la arquitectura
genética y las variantes genéticas de riesgo en los trastornos mentales mayores es limitada,
varias compafias comercializan pruebas genéticas de tamizaje de todo el genoma y de
respuesta a psicofarmacos, sin utilidad clinica presente (con excepcién de variantes de alta
penetrancia), particularmente en poblaciones que son genéticamente diferentes a la

europea en la que se hacen la mayoria de los estudios moleculares (International Society

for Psychiatric Genetics, 2019; Martin et al., 2019). Por lo anterior, en la actualidad los

7 Llamado asi por su origen en dos campos de la biologia: la biologia evolutiva (evo) y la biologia del
desarrollo (devo). En algunas publicaciones se agrega eco (eco-evo-devo) de ecologia.
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ensayos genéticos en personas con trastornos mentales mayores Unicamente se justifican
para la investigacion de la arquitectura genética e identificacion de variantes genéticas de
riesgo para estas condiciones.

Previendo las presiones e intereses comerciales de esta orientacién médica en la practica
clinica y politicas publicas en salud mental, la Junta Directiva de la Asociacion Internacional
de Psiquiatria Genética (ISPG), de la que soy miembro desde el 2019, hemos discutido
algunas posibles acciones durante los ultimos afios: (1) no aceptar financiamiento en los
congresos anuales de las compafiias que producen estos ensayos para no darles legitimidad
hasta que demuestren su utilidad clinica y predictiva; (2) exigir que los expositores
presenten sus conflictos de interés en las primeras diapositivas durante los congresos; (3)
elaborar pronunciamientos por grupos de expertos (por ejemplo, el que se emite sobre las
pruebas genéticas en trastornos mentales, International Society for Psychiatric Genetics,
2019); (4) organizar simposios para discutir efectos psicosociales de la medicina gendmica
en psiquiatria; y mas recientemente (5) discutir una normativa para colaboraciones

internacionales justas y entre iguales.
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Futuros imaginados de la medicina genémica desde un laboratorio de la
periferia: un recuento histérico y autoetnografico (1980-2020)

El objetivo de este apartado es hacer un recuento personal sobre mi formacién y practica
en psiquiatria genética, para mostrar y explicitar mis propias perspectivas y posiciones
metodoldgicas, tedricas y epistemoldgicas, como un ejercicio de transparencia ante las
interpretaciones y conclusiones que presento en esta investigacion (Cornish, Gillespie y
Zitton, 2014). Ademas de mostrar mis propios posicionamientos, se busca reconstruir la
historia del grupo de genética humana del CIBCM con fuentes primarias, secundarias y
recursos autobiograficos, como forma de ilustrar las transiciones de la medicina gendmica,
sus practicas, concepciones, métodos y futuros imaginados desde un laboratorio de la
periferia.

El laboratorio al que se refiere este capitulo es el Centro de Investigacidn en Biologia Celular
y Molecular (CIBCM) de la Universidad de Costa Rica (UCR), fundado en 1977 con dos
proyectos principales: la investigacién del virus del rayado fino del maiz y el mapeo e
identificacion del gen causante de la Sordera de los Monge. Este segundo proyecto dio

origen al area de la genética humana en el CIBCM (http://www.cibcm.ucr.ac.cr/).

La Sordera de los Monge es una pérdida auditiva de inicio en la nifiez y adolescencia
temprana, progresiva y no sindromica (Ledn et al., 1981, Vargas, Sanchez y Ledn, 1989;
Lalwani et al., 1998). Esta Sordera, presente en una familia multigeneracional de Cartago
que buscé al Dr. Ledn para el estudio de su condicién (Ledn, 2012), es de herencia
autosdmica dominante y de penetrancia completa (Ledn et al, 1981, Vargas, Sanchez y

Ledn, 1989). Luego de una primera fase en que se describié el cuadro clinico y la forma de
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herencia, los primeros intentos de localizacion genémica fueron realizados por Carmen
Vargas con la tecnologia disponible en esos afios, apenas 30 marcadores proteicos poco
informativos (Vargas, 1985). En 1989, el Dr. Le6n me aceptd como estudiante de maestria
para continuar con el tamizaje genémico, ya con marcadores de ADN. Seleccionamos 300
marcadores polimérficos que cubrian el genoma a una densidad suficiente para identificar
regiones que segregaran con el fenotipo para la familia en estudio. Se acababa de describir
la técnica de Reaccidon en Cadena de la Polimerasa (PCR, por sus siglas en inglés) y de

producir los primeros termocicladores (https://www.thermofisher.com/), que

simplificaron enormemente el tipeo de marcadores de ADN. Gracias a la donacién del
primer termociclador del pais en 1990 por la Dra. Mary Claire King de la Universidad de
California en Berkeley, fue posible transferir los experimentos a nuestro laboratorio, donde
confirmamos inequivocamente la localizacion del gen al cromosoma 531 (Ledn et al.,
1992; Raventds, 1993).

Al ser el primer gen de una sordera no sindrémica en ser localizada a un locus cromosémico
en el mundo, se modificé el programa del VIIl Congreso Internacional de Genética Humana
(Washington DC, octubre, 1991), considerado como el mas importante en el campo, para
agregar una conferencia cientifica sobre este hallazgo. El Dr. Victor McKusick (1921-2008),
conocido como el padre de la genética médica, también organizd una conferencia de prensa
con medios y publico general que incluyd a muchas personas sordas de la Universidad
Gallaudet, Unica universidad que incluye clases con lenguaje de sefias de EE. UU. (ASL —

American Sign Language) (https://www.gallaudet.edu/academics).
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Fue un momento definitorio para nuestro laboratorio. Acababamos de identificar el primer
gen para una sordera no sindrémica en el mundo desde Costa Rica. Nos entrevistaban los
medios en EE. UU., conversabamos con la poblacién sorda, nos preguntaban sobre la
utilidad de este descubrimiento en la practica clinica, algunos con entusiasmo, otros con
recelo. Algunas personas de la cultura sorda se manifestaron con pancartas contra estas
investigaciones en las afueras del evento. Por primera vez desde que me gradué de
medicina me vi confrontada con mis propios sesgos por mi formacién profesional. Para
algunas de estas personas, la Sordera no es una discapacidad ni un trastorno, es una
caracteristica identitaria, quieren tener descendencia sorda y rechazan los implantes
cocleares. La posibilidad de seleccionar embriones con Sordera sigue siendo un debate
bioético no resuelto, rechazado mayoritariamente por la poblacidon oyente (Wallis, 2020).
Estas protestas por grupos que rechazan enfoques biomédicos para diferentes condiciones
han sido un constante en los congresos cientificos en los que participo, aun mas en los de
psiquiatria.

Regresando al contexto histdrico en el que se anuncia nuestro descubrimiento, apenas un
afio antes, en octubre de 1990, iniciaba el Proyecto del Genoma Humano (PGH), un esfuerzo
internacional para obtener el orden o secuencia de los 3000 millones de Adeninas (A),
Timinas (T), Citosinas (C) y Guaninas (G) en los 24 cromosomas humanos (22 autosomas, el
X y el Y) (REF). Con este logro internacional, el CIBCM se incorpord a la historia de la
medicina gendmica.

El proceso de identificar un gen que previamente habia sido localizado a una regién

cromosémica podia durar muchos afios. El primer gen causal de una enfermedad humana
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en ser localizado a una regiéon cromosdmica con polimorfismos genéticos fue la enfermedad
de Huntington, un trastorno neurodegenerativo progresivo de herencia autosdémica
dominante, localizado en el cromosoma 4 en 1983 (Gusella et al., 1983) e identificado hasta
10 afos después (The Huntington's Disease Collaborative Research Group, 1993). En el caso
de la Sordera de los Monge, aunque en la conferencia de prensa de 1991 se anuncié que la
identificacidn duraria aproximadamente un afno, fue hasta el 2012 que se logré identificar
el gen y la variante causal (Ledn et al., 2012). Estos experimentos ya no se pudieron realizar
en el CIBCM, aunque lo intentamos. No fue suficiente el termociclador donado y otros que
se fueron comprando, el manejo de las técnicas de la PCR, secuenciacidn y clonacion, ni la
experiencia adquirida. Se requeria un flujo semanal de reactivos, incluyendo isétopos
radioactivos, cuya compra e importacion no se pudo resolver ni se ha resuelto hasta el dia
de hoy, 30 afos después. Después del éxtasis del descubrimiento inicial, recuerdo decirle
al Dr. Ledn “estamos en las grandes ligas, bateando con palos de escoba”.

Los experimentos se realizaron en el laboratorio de la Dra. Mary Claire King en la
Universidad de California en Berkeley por un estudiante de doctorado que no conocia a las
familias participantes y poco sabia de Costa Rica. Fue el inicio de la gran trasformacién de
la genética y gendmica humana al “Big Biology” en que nuestros pequefios “wet labs”
pasaron a ser de la periferia (Hilgartner, 2004; Bartlett, Lewis y Arribas-Ayllon, 2019).
Regresando a la década de los 90, el éxito logrado con la localizacién del gen de la Sordera
de los Monge nos abrio las puertas al financiamiento internacional, particularmente de los
Institutos Nacionales de Salud de los Estados Unidos (NIH, por sus siglas en inglés). La

primera concesiéon fue en 1991 para la identificacion de este gen (MAPPING A GENE FOR
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DEAFNESS IN A LARGE KINDRED, 1991-1994 https://reporter.nih.gov). Ademas de las

concesiones para investigacion en genética humana que suman casi 5 millones de ddlares
(Informe elaborado por la Fundacion UCR, 2020), también obtuvimos dos concesiones para
educacion: (1) “US/Costa Rica Psychiatric Genetic Research Training Program”
(D43TWO006152 de 2002-06) y (2) “U.S./Costa Rica Neuropsychiatric Genetics Research

Training Program” (D43TWO008333 de 2009-13) (https://reporter.nih.gov). Con estos

proyectos de entrenamiento logramos becar un total de 20 estudiantes de maestria,
médicos, psicélogos e investigadores jovenes para realizar pasantias cortas (2-3 meses) o
prolongadas (2-3 afios) en laboratorios de EE. UU., entrenarse en algin campo de la
genética, psiquiatria, estadistica, biologia celular y molecular y concursar por pequeias
concesiones de reinsercion.

El financiamiento externo, los nuevos equipos y técnicas moleculares y el equipo de
investigadores y clinicos que fuimos formando, permitié consolidar al grupo de genética
humana para constituir entre el 20 y el 25% de todos los proyectos del CIBCM desde su
fundacién en 1977 (Sistema de Informacién y Gestién de Proyectos, Programas y
Actividades - SIGPRO). Los campos principales de investigacion han sido en:

1. Epidemiologia genética: tamizajes de todo el genoma para localizar e identificar
variantes genéticas (a) causales, en el caso de condiciones de herencia Mendeliana
como la Sordera de los Monge, y (b) de riesgo, en el caso de condiciones de herencia
compleja, principalmente en trastornos mentales como la esquizofrenia y el
trastorno bipolar (resumidos en Bolanos-Palmieri et al., 2019). Ademas de los

estudios del genoma completo, también se han realizado algunos proyectos de
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diagndstico molecular, en que se conoce el gen y se identifican las variantes causales
en las familias costarricenses, usualmente por solicitud de las mismas familias que
requieren un diagnéstico preciso. Algunos de estos proyectos son: amiloidosis
(Busse et al., 2004), enfermedades mitocondriales (Alvarado-Rojas et al., 2014),
enfermedad de Huntington (resultados no publicados) y amelogénesis imperfecta
(Claire et al., 2016; Nikolopoulos et al., 2021).

2. Genética de poblaciones e identificaciéon humana: el CIBCM fue el primer instituto
del pais en implementar las técnicas moleculares para las pruebas de identificacién
de restos éseos, de paternidad y para otros usos forenses, ademds de formar a los
profesionales que las transfirieron a los otros laboratorios del pais (Rojas, Lobo y
Ledn, 1999, Gusmao et al., 2003; Sanchez-Diz et al., 2003; Espinoza et al., 2004;
Gusmao et al.,, 2009; Morales-Valverde et al., 2009). También se utilizaron
marcadores moleculares para describir la estructura genética, origen y mezcla de la
poblacién costarricense con relacion a otras poblaciones de América Latina
(Carvajal-Carmona et al., 2003; Campos-Sanchez et al., 2006; Segura-Wang et al.
2010; Campos-Sanchez et al., 2013; Mooney et al., 2018).

Por una situacién coyuntural durante esos anos, mas del 70% de los proyectos del grupo de
genética humana se han enfocado en la epidemiologia genética de los trastornos mentales.
Esta coyuntura inicia con la visita del Dr. Nelson Freimer al CIBCM en 1991 para proponer
investigar a la familia de un joven costarricense con trastorno bipolar que atendia en Nueva
York. El proyecto “Endofenotipos Bipolares en Aislamientos Poblacionales” (91552) arranca

en 1991, se mantuvo en ejecucién hasta el 31 de mayo de 2016 (Sistema de Informacion y
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Gestion de Proyectos, Programas y Actividades, Reporte de proyectos de la Unidad 801,

CIBCM), produce 17 articulos cientificos (https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/7) y nos

conecta con otros académicos interesados en investigar trastornos mentales en
poblaciones “aisladas”, uno de los calificativos hiperbdlicos con que se describié nuestra
poblacion (Escamilla, 2001; Chavarria, Rojas y Raventds, 2020). Entre 1998 y 1999, se
inscriben 4 proyectos mas para investigar la genética de la esquizofrenia, el alcoholismo, la
demencia de Alzheimer y la migrafia, todos con financiamiento internacional (Sistema de
Informacidén y Gestion de Proyectos, Programas y Actividades, Reporte de proyectos de la
Unidad 801, CIBCM; Reporte solicitado a la Fundacién UCR). En los ultimos 20 afios se han
inscrito otros 25 proyectos, 10 del 2000 al 2009 y 15 del 2010 al 2019 (Cuadro 1).

CUADRO 1: Proyectos en Psiquiatria y Salud Mental, CIBCM, 1990-2020 (SIGPRO)

Década Nombre del proyecto

1990-99 Endofenotipos bipolares en aislamientos poblaciones

Localizacion de genes de susceptibilidad a la esquizofrenia en la poblacion

costarricense

3. Presencia del alelo e4 de la apolipoproteina e en una muestra de pacientes con
diagnéstico clinico de enfermedad de Alzheimer

4. Mapeo de genes de susceptibilidad al alcoholismo

N

2000-09 5. Genética de la esquizofrenia en poblaciones latinas

6. Localizacion de genes de susceptibilidad al desorden esquizoafectivo en una familia
costarricense multigeneracional.

7. Andlisis de genes candidatos, como base de la predisposicién genética al alcoholismo,
en la poblacion del valle central de Costa Rica.

8. Fenotipos del proceso de envejecimiento cognitivo exitoso en la poblacién fundadora
de Costa Rica

9. Genética del trastorno bipolar en poblaciones latinas

10. Mapeo de genes de susceptibilidad al alcoholismo

11. Genética de la enfermedad bipolar y trastornos relacionados en la poblacidén del Valle
Central

12. Caracterizacidn fenotipica de una mutacién de cambio de sentido en el gen de la
Neuregulina 1 asociada a psicosis en Costa Rica

13. Factores clinicos y psicosociales predictivos de la calidad de vida en pacientes
bipolares

14. Genes candidatos de susceptibilidad para psicosis en el valle central de Costa Rica
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2010-19 15.
16.

17.

18.
19.

20.
21.

22.
23.

24,
25.

26.

27.
28.
29.
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Rasgos de ansiedad como marcador bioldgico para el trastorno bipolar

Generacion de células iPS para elucidar el papel de la via de sefalizacion de la
Neuregulina 1 (NRG1) en las enfermedades neuropsiquiatricas — con UC San Diego
Andlisis genético del ligamiento del gen ojoplano a la esquizofrenia en pacientes de
Costa Rica

Caracterizacion de una forma mendeliana de psicosis en un aislado poblacional
Neurocognicién del trastorno obsesivo compulsivo y trastorno crénico de tics en un
aislado poblacional

Participacidon de microARNSs en la etiologia de la esquizofrenia

Uso de pez cebra para analizar la expresidon embrionaria y la funcién de genes
asociados a esquizofrenia durante el desarrollo neural

Secuenciacidn del genoma completo en familias con trastornos psicéticos y afectivos
Generacion de células iPS para elucidar el papel de la via de sefializacion de la
Neuregulina 1 (NRG1) en las enfermedades neuropsiquiatricas — con UT Houston
Genética del abuso de sustancias y trastornos afectivos.

Creacion de un repositorio de muestras de heces de una familia costarricense con
psicosis

Comparacion de patrones de metilacién del ADN de personas nonagenarias cony sin
demencia de Alzheimer de una poblacién

Red para el estudio de la resiliencia psicolégica en paises de bajo y mediano ingreso
Red para el estudio de la obesidad y la depresion

Planeamiento del programa de entrenamiento en investigacion de la genética de
trastornos neuropsiquiatricos

Al describir la evolucién de nuestros estudios durante estos 30 afos, se pueden observar

cambios en la definicion de los fenotipos, en el tamafio de la poblacién estudiada y en la

densidad de los marcadores genéticos usados, que responden al enorme aumento en la

capacidad de andlisis de las nuevas tecnologias gendmicas y al mejor conocimiento sobre

la posible arquitectura genética de estos trastornos o condiciones.

Las consecuencias de estos cambios para un laboratorio universitario de la periferia como

el nuestro, junto con la crisis econdmica mundial del 2008, han significado una reduccién

importante en el financiamiento internacional.

Algunos de los cambios en nuestros proyectos durante estas tres décadas han sido:
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1. Sobre la definicidn del fenotipo: Inicialmente utilizamos las categorias diagndsticas
de la Asociacion Americana de Psiquiatria conocidas como DSM por sus siglas en
inglés (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders). Debido a que
encontramos que en algunas familias no se segregaba una sola categoria
diagndstica, empezamos a utilizar (1) otras definiciones de afectado, por ejemplo,
sindrome psicético, subtipos de esquizofrenia y de trastorno bipolar que podrian
reflejar formas mas severas e, hipotéticamente, formas mds genéticas (2)
instrumentos cuantitativos, por ejemplo, pruebas neurocognitivas, ansiedad y otras
escalas psicoldgicas, para determinar si alguna podia servir como endofenotipo o
fenotipo intermedio que simplificara la forma de herencia y la definicién de afectado
(Glahn et al., 2007; Glahn et al., 2010; Glahn et al., 2014; Contreras et al., 2018). La
tendencia a utilizar otras formas de definir los fenotipos en lugar del DSM,
incluyendo la busqueda de posibles endofenotipos, también se dio a nivel
internacional, aunque para el NIH aun era necesario incluir la definicidn clasica
segln el DSM en las propuestas. Algunas razones son los resultados que mostraron
cémo las mismas variantes genéticas contribuyen al riesgo de trastornos mentales
diferentes y que en un mismo trastorno participan variantes diferentes (Cross-
Disorder Group of the Psychiatric Genomics Consortium, 2013).

2. Poblacién estudiada: Los tamanos de la poblacién estudiada en los estudios
genéticos del siglo pasado eran pequefios, apenas unos cientos de participantes,
usualmente de (1) familias extensas multigeneracionales o (2) de varios nucleos

familiares con al menos dos hermanos afectados, llamados estudios de parejas de
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hermanos afectados y promocionados por el NIH como RFA por sus siglas en inglés
(Request for Applications). Nuestro grupo respondid a dos de estos RFA (6 y 10) para
estudiar el trastorno bipolar y la esquizofrenia en poblaciones mesoamericanas por
su cercania genética (Campos-Sanchez et al., 2006). Al mejorar las técnicas de tipeo
genético, en precio y velocidad, fue posible aumentar el tamafo de la poblaciéon
reclutada. Se inicia la era de los estudios poblacionales de asociacién en todo el
genoma (GWAS por sus siglas en inglés), lo que algunos autores caracterizan como
“Big Biology” (Bartlett, Lewis y Arribas-Ayllon, 2019). Para mantenernos
competitivos en las décadas de cambio, promocionamos la excepcionalidad de
nuestra poblacién como un aislado poblacional, ideal para reducir el riesgo de
estratificacién y de heterogeneidad genética (Escamilla, 2001; Chavarria, Rojas y
Raventds, 2020).

Sin embargo, los estudios en grandes biobancos, tanto publicos (UKbiobank) como
privados (23andMe), mostraron que no era el tamafio de la muestra ni el nUmero
de marcadores la limitante para encontrar todas las variantes de riesgo
contribuyentes. El fracaso relativo de estos estudios con cientos de miles de
participantes y cientos de miles de polimorfismos genéticos se debe a que solo un
porcentaje menor de la heredabilidad (calculada por estudios en familias) es debida
a variantes comunes, que son las que se identifican en los GWAS (Zuk et al., 2012).
Esto hizo que muchos investigadores promociondaramos de nuevo el potencial de
los estudios en familias extendidas como las encontradas en nuestro pais. En

familias, el principio es que existen variantes raras o poco frecuentes en la
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poblacién, con efecto moderado o mayor, que explican la alta incidencia de los
trastornos en esas familias (Glahn et al., 2018).

Con las GWAS también se ha promocionado el potencial para la medicina gendmica
del indice de riesgo poligénico (PRS por sus siglas en inglés), que consiste en un
estimado del riesgo genético individual para algun trastorno o fenotipo de herencia
compleja, calculado por la suma de todos los alelos de riesgo y su peso relativo (Wan
Choi, Shin-Heng y O’Reilly, 2020). Una de las criticas principales al PRS es que se basa
en los GWAS realizados en poblacion descendiente de europeos lo que contribuye
a perpetuar el racismo y la desigualdad en el acceso a los avances médicos y su
potencial uso (Martin et al., 2019; Lazaro-Mufioz et al., 2019; Been Torres, 2020;
Davis, 2021). Como resultado, hay un nuevo énfasis en estudiar poblaciones
genéticamente diversas y organizar redes de investigacién en nuestros paises
(Schulze, 2019; Fonseca et al., 2020). Debido al temor que este nuevo énfasis
conduzca a practicas extractivistas, desde el 2018 soy miembro la junta directiva de
la Sociedad Internacional de Psiquiatria Genética como Unica representante de
paises de bajo y mediano ingreso y trabajando en una normativa para las
colaboraciones justas entre paises.

Genotipado y estudios funcionales: Progresamos desde estudios en genes
candidatos (proyectos 3, 7 y 14) a los estudios de todo el genoma con algunos
cientos de marcadores tipo “polimorfismos en la longitud de fragmentos de
restriccion” (RFLP por sus siglas en inglés) y “repeticiones cortas en tandem” (STR

por sus siglas en inglés), a los microarreglos con cientos de miles de polimorfismos
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de un nucledtido (SNP por sus siglas en inglés), a la secuenciacién del exoma (WES
por sus siglas en inglés), a la secuenciacién de todo el genoma (WGS por sus siglas
en inglés), posible gracias a la impresionante mejoria y abaratamiento de las
técnicas moleculares y de secuenciacién del ADN. A medida que fuimos
identificando variantes estadisticamente asociadas a estos fenotipos, se iniciaron
estudios funcionales in silico, en cultivos celulares - incluyendo linajes neuronales
obtenidas con células madre pluripotenciales inducidas o iPS (por sus siglas en
inglés) y en modelos animales (Proyectos 12, 16, 17, 20, 21y 23).

Contexto: Durante los ultimos 10 afios, principalmente ante la evidencia que en la
gran mayoria de estas condiciones no se encontrarian variantes genéticas de efecto
mayor o moderado y que la crisis del 2008 disminuyé el ingreso de fondos
internacionales al grupo, empezamos a estudiar otras caracteristicas de los
trastornos mentales, muchos mediante analisis secundario de datos recolectados
durante los proyectos genéticos. Asi el grupo empezd a publicar sobre diagndstico
de los trastornos mentales e instrumentos clinicos (Contreras y Raventds, 2014), el
contenido de los delirios (Morales et al., 2012), la calidad de vida y comorbilidad con
abuso de sustancias (Carmiol et al., 2014). También agregamos el estudio de otros
factores que podrian sumarse a la causalidad de estos trastornos como metilacion
del ADN, microARNs y microbioma (Ouabbou et al., 2021; Coto-Vilchez et al., 2021).
Finalmente, intentamos realizar un estudio epidemioldgico que contribuyera a

definir politicas publicas, pero ha sido imposible conseguir financiamiento aunque
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los organismos publicos internacionales como la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) insistan en su necesidad (Contreras et al., 2014).

5. “Public engagement”: Mds recientemente, nos empezamos a ocupar de incluir las
voces de las personas que estudiamos en los proyectos. Después de participar como
una de las expertas en el panel de Delphi para definir los grandes retos en salud
mental (Collins et al., 2011), en que la poblacidn con experiencias vividas fueron uno
de los grupos convocados, organizamos un foro para el dia mundial de la salud
mental en el 2011 en Costa Rica con la participacidon de todos los actores sociales
incluyendo personas padecientes (Contreras y Raventds, 2013) (I Foro de Salud
Mental) que se repitié en el 2018 (Il Foro de Salud Mental). El primer foro coincidié
con los esfuerzos del Ministerio de Salud por elaborar una politica en salud mental
en la que también participamos (Ministerio de Salud, 2012). Es asi como iniciamos
una linea de investigacidn sobre la relaciéon entre la ciencia y la sociedad vy los
posibles impactos y consecuencias sociales de la ciencia y la tecnologia,
especificamente de la genética y la psiquiatria. Uno de estos proyectos es una
encuesta global, llamada “Tu ADN — Tu Decisidon”, que explora la confianza de la
poblacién con la investigacion biomédica y diferentes actores (Chavarria et al.,
2021). Esta disertacién también es parte de esta nueva linea de investigacion.

En resumen, hasta finales de la primera década de este siglo, todos los proyectos se
limitaron a buscar las variantes genéticas, sin considerar los factores psicosociales
asociados y utilizando la narrativa muy exitosa para la consecucion de fondos sobre la

excepcionalidad de la poblacidon costarricense por ancestria, tamano de familias vy
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disposicidn a colaborar y la promesa de la futura aplicacion de estos descubrimientos en la
practica clinica. Nuestro grupo fue parte de la construccion del futuro imaginado de la
medicina gendmica en psiquiatria. En los aflos que siguieron, intentamos agregar los
factores psicosociales con menor éxito en la consecucidn de fondos, posiblemente por una
combinacién de factores que incluyeron la crisis econdmica mundial del 2008 y menor
interés por las agencias financiadoras. En afios mas recientes, el “big biology”/”big data” y
la presion por compartir datos y muestras en estudios internacionales, sin considerar el
contexto ni beneficios para las comunidades locales (Staunton et al., 2021), han contribuido
a que nos cuestionemos este modelo de ciencia y sus beneficios para la poblacion que dona
su informaciéon médica y genética a la investigacién. Hemos vuelto la mirada a la poblacién
para acercarnos a comprender y transmitir las voces de las personas participantes en
nuestros proyectos de investigacion, sin tener claridad si este esfuerzo de dar voz a través

de (nos)otros es posible.
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Materiales y Métodos

El presente proyecto fue aprobado por el Comité Etico-Cientifico de la Universidad de Costa
Rica. Es un estudio cualitativo utilizando un disefio fenomenolégico (Kleinman y Kleinman,
1997; Groenewald, 2004) que explord la influencia de la medicina gendmica en psiquiatria,
especificamente para los trastornos mentales mayores, segun la propia perspectiva de las
personas involucradas en el campo de la salud mental, ya sea por sus experiencias vividas
desde su padecimiento psiquidtrico mayor, desde su practica y experiencia profesional en
clinica o desde su participacion en la definicidn de politicas publicas en salud mental.

Para este fin, se realizaron entrevistas a profundidad a 12 personas de estos grupos,
seleccionadas deliberadamente para obtener el mayor rango de posiciones en las
respuestas (Rapley, 2014), con una guia de preguntas abiertas que explord sus perspectivas,
opiniones y creencias sobre la causalidad de estos trastornos, las mejores practicas de
atencidn clinica y la estigmatizacién que sufrian estas personas por su padecimiento. Las
entrevistas fueron transcritas y codificadas con un abordaje mixto, deductivo e inductivo,
para realizar un analisis tematico reflexivo (Braun y Clarke, 2006; Braun y Clarke, 2019). Los
resultados de las entrevistas se complementaron y contrastaron con las respuestas a un
cuestionario corto en linea a participantes al Il Foro de Salud Mental (octubre, 2018) sobre
prioridades percibidas en promocién, en prevencién, en atencién y en rehabilitacion, el
documento de la Politica Nacional de Salud Mental 2012-20 y mis reflexiones criticas como
participante (Anderson, 2006).

Debido a que no se pudo contar con un segundo codificador por limitaciones propias de un

trabajo de tesis, la descripcién de las percepciones de las personas participantes buscé ser
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lo mas objetiva posible mediante la transcripcion literal de largos fragmentos de las
respuestas de las personas participantes para que los lectores también evalten el proceso
de analisis de la investigadora e intentar ser fiel transmisora de sus voces (Cornish, Gillespie
y Zitton, 2014). Ya que no es posible obviar el impacto de mi membresia como parte de esta
comunidad que ha investigado y publicado en el campo de la psiquiatria genética, en lugar
de ignorar mi historia personal, formacion y trayectoria, se incluyen reflexiones
autoetnograficas analiticas (Anderson, 2006) cuando son relevantes como método
recursivo para que el lector siguiera la linea argumentativa de la investigadora/participante
y las conclusiones propuestas.

Todos los materiales anonimizados de las entrevistas, incluyendo las grabaciones, las
trascripciones y su codificacién, ademds de las respuestas a los cuestionarios cortos,
guedan disponibles para que otras personas puedan evaluar los resultados y conclusiones
0 para analizar otros temas que no fue posible cubrir en este trabajo. Mis reflexiones,
reposicionamientos y miradas también quedaron registradas en memos redactados
durante el proceso de investigacidon en el programa de analisis utilizado para esta

investigacion (Atlas.ti, descrito mas adelante).

Entrevistas

l. Muestra

Como se menciond anteriormente, las entrevistas a profundidad fueron la fuente principal

de informacién para esta investigacion.



51

Se entrevistaron a 12 personas, 3 por grupo de actores principales, que se considera un
numero suficiente para alcanzar saturacion y para estudios fenomenolégicos (Groenewald,
2004). La seleccion de las personas por entrevistar fue deliberada, basada en mi juicio y el
propésito de la investigacidn, para obtener la maxima variacién posible en las respuestas
(Rapley, 2014). Los grupos de actores sociales principales fueron: (1) profesionales en
psiquiatria (PQ), (2) profesionales en psicologia clinica (PC), (3) personas que hayan
ocupado direcciones o jefaturas en la definicién de politicas publicas en salud mental (PP)
y (4) personas padecientes con experiencia vivida de un trastorno psicético (PA). Se
definieron estos grupos por su experiencia de vivir o de conocer personas con un trastorno
mental mayor (Choudhry et al., 2016)

Primero se elabord una lista de potenciales participantes por el equipo de seleccidn,
conformado por la investigadora principal (HR), la Lic. Maria José Castro (MJC) y el Dr. Javier
Contreras (JC). Consistid en 29 personas de los grupos de interés (7 PQ, 10 PC, 5 POy 7 PA),
conocidas por al menos uno de los miembros del equipo de seleccidn, que cumplieron con
el criterio de cercania y experiencia directa con la vivencia o manejo de los trastornos
mentales. La seleccion final se realizd a conveniencia y por el conocimiento de sus
posiciones tedricas y practicas para asi obtener una maxima variacion en las respuestas.
Las tres personas de PQ trabajan o han trabajado en la Caja Costarricense del Seguro Social
en 3 hospitales centrales diferentes, también tienen consulta privada, son de tres

generaciones diferentes y, segun el grupo de seleccidn, uno de ellos se posiciona en una
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corriente que llamaremos “ecléctica”®, diferente a los otros dos, que tienen posiciones y
practicas mas cercanas a la tradiciéon biomédica.

Del grupo entrevistado de PC, las 3 personas trabajan en consulta privada, son de tres
orientaciones tedricas diferentes y una ademas es investigadora y docente universitaria.
Una de ellas también la inclui como “ecléctica”.

En el grupo de PO, la seleccidn se realizé de un grupo mas reducido de personas (n:5) por
los criterios de seleccién de haber participado en la definiciéon, elaboracion e
implementacion de politicas publicas en salud mental desde altos puestos institucionales.
Se entrevistaron a tres personas que han ocupado posiciones de poder en la CCSS (Direccién
del Departamento de Salud Mental) y en el Ministerio de Salud (Viceministerio y Secretaria
Técnica de Salud Mental). Por requisitos y caracteristicas de los puestos, los tres son
psiquiatras de formacion, provienen del mismo grupo etario y han compartido espacios
entre ellos y con nuestro grupo de investigacidn por sus obligaciones laborales. Ademas
también han practicado la profesién clinica.

Las tres personas del grupo de PA con experiencias vividas por el trastorno o condicidn,
provienen de grupos etarios y espacios de seleccion diferentes; la persona mas joven es
parte del programa radial Podemos Volar; le sigue en edad una persona que proviene de la
consulta del Dr. Javier Contreras; y la tercera, de mayor edad, es una figura protagonica en
el activismo por los derechos de las personas con trastornos mentales y ha colaborado en

la organizacién de varias actividades con nuestro grupo de investigacion. Las tres tienen

8 Se define “ecléctico” a personas que fue dificil clasificar en una corriente ya que mezclan diferentes
orientaciones cientificas con pseudociencias como la homeopatia.
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diagnodstico de un trastorno mental mayor, han tenido varios internamientos en el Hospital
Nacional Psiquidtrico por episodios psicéticos y usan psicofarmacos desde hace muchos
afos. Se intentd citar a un padeciente, también del Programa Podemos Volar, que seguln
nuestro conocimiento, es mas reticente al uso de psicotrdpicos y a nombrarse con un
trastorno mental. Sin embargo no fue posible que aceptara. Es una posicién pendiente de
agregar para otra fase de esta linea de investigacidn.

Debido a que nuestro medio es muy pequefio, no se dan mas detalles de las personas
entrevistadas para mantener alguna confidencialidad. La descripcion y acrénimo utilizado
para cada persona entrevistada se resumen en el siguiente cuadro:

CUADRO 2: Descripcidon general de las caracteristicas de las personas entrevistadas y sus
acrénimos

Descripcion

PQ1 PQ de mayor edad, pensionado de la CCSS, orientacién mayormente
biomédica pero incluye también el psicoanalisis en sus recomendaciones.
Solo practica privada en la actualidad.

PQ2 PQ mas joven, orientacion mayormente biomédica, con practica privada y en
la CCSS.

PQ3 Edad media, orientacién “ecléctica”, pensionada de la CCSS, solo practica
privada en la actualidad.

PO1 Participd en la elaboracidon de la Politica de Salud Mental 2012-20 y laboré
en la Secretaria Técnica de Salud Mental. Actualmente pensionado.
Psiquiatra de formacién.

PO2 Fue la directora por décadas de la Direccién de Salud Mental de la CCSS.
Psiquiatra de formacién.

PO3 Trabajo en la elaboracidn de la Politica de Salud Mental 2012-20y en el
Viceministerio de Salud. Psiquiatra de formacion.

PC1 PC de mayor edad, psicoanalista de orientacidn, docente e investigadora
universitaria.

PC2 PC mas joven, solo trabaja a nivel privado, de orientacion “ecléctica”

PC3 PC de edad media, orientacién cognitiva-conductual, ha trabajado en
investigacion genética, practica privada.

PA1 PA de menor edad, es parte del programa Podemos Volar

PA2 PA de edad media de la consulta del Dr. Contreras
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PA3 PA de mayor edad, activista por los derechos humanos y de las personas con
trastornos mentales. Ha hecho investigacién en salud mental.

. Procedimiento de recoleccion

La guia de preguntas e instrucciones para conducir las entrevistas fue elaborada con la
asesoria del Dr. Rolando Perez. El objetivo fue evocar respuestas amplias con minima
intervencion de la entrevistadora sobre creencias causales y practicas clinicas. También se
incluyeron preguntas sobre estigmatizacion para investigar la relacion entre diferentes
creencias causales, practicas y estigma.

Las preguntas evocadoras fueron las siguientes:

1. ¢Cual o cuales considera usted que son la causa o causas principales de
enfermedades como la esquizofrenia y el trastorno bipolar? (Expliqueme mas,
deme ejemplos, hdbleme mas sobre _, amplie, valore, narre, profundice).

2. ¢Ha oidosobre  causas? ¢Qué importancia tienen? (Genéticas, bioldgicas,
sociales, psicoldgicas)

3. ¢Coémo conceptualiza lo bioldgico, lo social, lo psicoldgico? (Registrar sesgos en
conocimientos). ¢En causalidad? ¢éEn evolucion de la enfermedad? ¢éEn
tratamientos? (Deme ejemplos)

4. ¢En general qué considera usted que piensan las personas que tienen trastornos
mentales severos sobre las causas de sus trastornos?

5. ¢Como piensa usted que la poblacidn en general percibe a las personas con
trastornos mentales severos? ¢ Cuales causas les atribuyen? ¢ Como se las trata?

6. éConsidera usted que las personas con trastornos mentales son discriminadas?
éPor qué? ¢Qué efectos tienen las diferentes explicaciones que la gente da a estos

trastornos, poblacidn, clinicos, pacientes, familiares?
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Para reducir la posible influencia de conocer la identidad de la IP y el objetivo del estudio
en las respuestas de los participantes, las entrevistas fueron conducidas por MJC, psicéloga
con formacion en este tipo de entrevistas, sin relacién con la genética, previa practica e
indicaciones con la investigadora principal. Unicamente una de las entrevistas fue dirigida
por HR. En este caso la participante mostro reticencia a ser entrevistada por MJC. Debido a
la posicidn que ocupd esta participante en la definicién de politicas publicas en la CCSS, se
considerd importante su entrevista a pesar de conocer el objetivo e identidad de la
investigadora principal.

MIJC los contacté por teléfono para solicitarles su consentimiento a participar en una
investigacion sobre creencias causales en trastornos mentales mayores de la Universidad
de Costa Rica. La cita se hizo en el dia y lugar de su preferencia. Una vez hecha la
introduccidn sobre el propdsito general del estudio, se les solicité permiso para grabar la
entrevista antes de iniciar. Al finalizar la entrevista, se les explico el proyecto y se les brindd
el nombre de la investigadora y sus teléfonos en caso de que quisieran contactarla. En ese
momento se les solicitd su consentimiento para utilizar fragmentos de la entrevista en las
publicaciones cientificas resultantes, de forma andnima o con su nombre. La respuesta a
esta solicitud se registro en la guia de entrevista. La duracién promedio de las entrevistas
fue de una hora. Todas las entrevistas se realizaron entre noviembre de 2018 y febrero de
2019, después de obtener la aprobacion del proyecto por el Comité ético-cientifico de la
Universidad de Costa Rica.

Las grabaciones de cada entrevista fueron escuchadas por HR para tomar notas y memos

adicionales, detectar entonaciones, pausas y otros aspectos que no es posible incluir en la



56

transcripcién y revisar la transcripcion textual que fue realizada por MJC (Kowal y O’Conell,

2014).

lll.  Procedimiento de analisis y descripcién del sistema de codificacion

Se utilizaron tres estrategias para mejorar la plausibilidad de la codificaciéon y su
interpretacion, debido que no fue posible codificar en duplicado por ser un trabajo de
graduacion. Las primeras dos estrategias se describen a continuacién como ejercicio 1y 2.
La tercera fue compartir fragmentos suficientemente largos en la seccién de resultados
para que el lector pueda interpretar por si mismo las percepciones de las personas
entrevistadas y lo que posteriormente afirma la investigadora en su anadlisis. Aunque tener
un segundo codificador posiblemente hubiera aumentado la objetividad y rigurosidad del
analisis, ademads del ajuste de los cddigos, la concordancia entre codificadores no
necesariamente aumenta la validez del estudio ni es un requisito para un analisis cuyo meta
no es la representatividad, especialmente si los codificadores provienen del mismo grupo
de investigacion (Cornish, Gillespie y Zitton, 2014).

Para la definicién inicial de los cédigos deductivos, se elabord una tipologia preliminar
basada en el modelo biopsicosocial y las preguntas de la investigacién sobre creencias,
practicas y politicas. En una grilla 3x4, se incluyd: “creencias etioldgicas”, “practicas” y

” “" ” “"

“politicas” en el eje Y, y “biolégico”, “psicolégico”, “socia

III

y “no-clasificable” en el eje X.
MIJC y HR rellenaron la grilla de forma independiente para 3 de las entrevistas. Se
compararon las citas que colocaron en las casillas y con ese primer ejercicio, HR generd una
lista de cddigos deductivos para creencias causales bioldgicas, psicoldgicas, sociales y no

clasificables, y para practicas psicoldgicas y biomédicas, con sus correspondientes ejemplos.
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Las politicas publicas no fueron mencionadas como tales por las personas entrevistadas,
posiblemente porque no se incluyé en la guia de preguntas. A su vez, la categoria de
practicas sociales, definidas como intervenciones colectivas y comunitarias, se decidio
incluir dentro de las politicas publicas. Por lo anterior, se fusionaron estas dos categorias
(“politicas publicas” y “practicas sociales”) en “practicas sociales y comunitarias”.

CUADRO 3: Grilla inicial para clasificar las citas en cédigos a partir del modelo
biopsicosocial y las preguntas de investigacion sobre creencias, practicas y politicas.

Bioldgico Psicoldgico Social No clasificable
Creencias etioldgicas (+) (+) (+) (+)
Practicas (+) (+) (+)
Politicas publicas

Las casillas con (+) son aquellas en las categorias resultaron Utiles para clasificar fragmentos de las
entrevistas, a diferencia de las casillas en blanco.

En la Figura 1 se ilustran las categorias de contribuyentes etioldgicos a partir del modelo
biopsicosocial, separando las causas innatas o genéticas de las otras causas bioldgicas y las
practicas biomédicas, psicoldgicas y sociales, correspondientes a las creencias, como

hipdtesis por investigar a partir de las entrevistas, como se incluyd en la red inicial de

Atlas.ti.
0 . [ MODELO biopsicosocial/
" B biosocial/multifactorial
Y Y
] ]

QOTROS CONTRIBUYENTES 0 CAUSAS CONTRIBUYENTES CONTRIBUYENTES
BIOLOGICOS 0 LEREDITARIAS PSICOLOGICOS SOCIALES

1] 1 ']

PRACTICAS PRACTICAS PRACTICAS SOCIALES

BIOMEDICAS PSICOLOGICAS Y COMUNITARIAS

FIGURA 1. Red del modelo biopsicosocial. Se muestran las creencias causales (rojo)
divididas en contribuyentes bioldgicos (genético y no genético), psicolégico y social, y
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practicas (azul), divididas en biomédicas, psicoldgicas y sociales/comunitarias. En este
modelo, se ilustra una correspondencia entre creencias y practicas como una de las
preguntas que se propuso investigar con las entrevistas.

La segunda estrategia para ajustar los coddigos deductivos resultantes del primer ejercicio
fue revisar dos entrevistas adicionales con los cddigos de creencias causales (bioldgicas,
psicoldgicas, sociales y no clasificables) y de practicas (psicoldgicas, biomédicas y sociales y
comunitarias), por HR, la Lic. Lara Mora (LM), psicéloga clinica, y la BSC Maria Fernanda
Francis (MFF), bidloga en el posgrado de genética, ambas miembros del grupo de psiquiatria
genética del CIBCM. En este segundo ejercicio, se leyeron las entrevistas en voz alta para ir
comentando cada pdrrafo, la codificacion de cada cita, precisar la definicién de los codigos,
incluir ejemplos y decidir si se agregaban o eliminaban cddigos.

Los resultados de este ejercicio fueron:

(a) Los cédigos sobre creencias causales y practicas médicas y psicoldgicas fueron
suficientemente claros para clasificar las mismas citas por las tres codificadoras,
aungue de longitudes diferentes.

(b) En algunas pocas citas®, la codificacion podria variar por diferentes orientaciones
tedricas y disciplinares del codificador. Se decidio establecer como norma codificar
de acuerdo con la intencién del entrevistado, asumiendo que es una representaciéon
real de su opinidn, ya que lo que se busca es representar o describir las creencias de
las personas entrevistadas “hermenéutica de la fe” (Cornish, Gillespie y Zittoun,

2014).

% Por ejemplo, el uso de drogas ilicitas podria clasificarse como un factor causal biolégico, psicoldgico o
social.
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(c) Como erade esperar, hay mucho material no clasificable con los cédigos deductivos,
que es de interés para alguna de las tres codificadoras y que podria usarse para
responder otras preguntas de investigacién en un futuro.

(d) Se decidio dividir creencias causales bioldgicas en dos, causalidad genética y
causalidad biolégica no-genética (como se muestra en la Figura 1), ya que el énfasis
del proyecto fue sobre genetizacion.

Los cddigos y definiciones acordados después del ejercicio 2 describen en el Cuadro 4.

CUADRO 4: Codigos deductivos y su definicidn

Cddigo Definicién

Causas hereditarias Se refiere a factores hereditarios, genéticos y familiares en la
causalidad del trastorno. Por ejemplo, referencias a antepasados
con algun trastorno o internamientos, referencia a genes de

riesgo.
Otros Se refiere a todos los otros contribuyentes bioldgicos en la
contribuyentes causalidad y evolucién del trastorno, con excepcion de la herencia
biolégicos no y los genes. Por ejemplo, complicaciones del embarazo y parto,
genéticos factores infecciosos e inflamatorios.
Contribuyentes Se refiere a contribuyentes psicolégicos en la causalidad y
psicoldgicos evolucidn del trastorno. Por ejemplo, tipos de personalidad,

situaciones de violencia intrafamiliar, abuso y abandono,
percepciéon de abandono, otros traumas de la infancia, la nifiez y
la adolescencia.

Contribuyentes Se refiere a contribuyentes sociales y econdmicos en la causalidad

sociales y evolucién. Por ejemplo, pobreza, inmigracién, desempleo, uso
de drogas.

Practicas Se refiere a las practicas biomédicas para el diagnéstico y

biomédicas atencion clinica de personas con trastornos mentales y su acceso.

Por ejemplo, uso de pruebas de laboratorio, pruebas de riesgo
poligénico, farmacogendmica, consejo genético, consulta
psiquidtrica, consulta médica, hospitalizaciones y prescripcion de
psicofarmacos.
Practicas Se refiere a todas las practicas de atencién psicoterapéutica, de
psicoldgicas psicoeducacion y de rehabilitacidn psicolégica para las personas
con trastornos mentales y sus familiares, de cualquier tipo y
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orientacioén, individual, grupal o familiar. Por ejemplo, cualquier
referencia a psicoterapia, psicoeducacién, consulta con psicologia.

Practicas socialesy Se refiere a las acciones a nivel poblacional y comunitario para la

comunitarias promocioén de la salud mental, la prevencién primaria de los
trastornos mentales y la rehabilitacidn y reinsercion de las
personas con trastornos mentales en la comunidad. Por ejemplo,
campaiias educativas, de alfabetizacién en salud mental, de
reduccion del estigma y discriminacidn, talleres comunitarios,
casas intermedias.

Estigmatizacion Se refiere a prejuicios y discriminacidn por la condicién mental en
la persona padeciente o de otras personas cercanas incluyendo
los familiares. En prejuicios, por ejemplo, que son inferiores, que
no pueden desempenarse en posiciones de prestigio, que son
peligrosos. En discriminacion, por ejemplo, ser despedidos o no
ser contratados, no permitirles tomar decisiones sobre si mismos.

Con los cédigos deductivos descritos en el Cuadro 4, se realizd una primera codificacién en
Atlas.ti version 8 y 9 por HR. Atlas.ti es un programa para investigacién cualitativa que
permite guardar documentos, videos, imdagenes, audios, definicion de cddigos, las citas
elegidas, memos, diarios de reflexiones, etc. en un solo lugar y que cuenta con una serie de
herramientas para visualizar, cuantificar, normalizar y analizar estos materiales?®.

Durante el proceso de la primera codificacién, se fueron seleccionando otros fragmentos
gue se repetian en las entrevistas porque mejoraban la clasificacidn de los fragmentos para
responder las preguntas de investigaciéon y no estaban incluidos en la primera lista de
codigos. Por ejemplo, la referencia a multicausalidad fue una respuesta frecuente y muy
acorde al modelo biopsicosocial. Con los cédigos deductivos divididos en bioldgico,
psicolégico y social no era posible de capturar por lo que se agregé como cédigo emergente.

Las explicaciones magicas o religiosas tampoco estaban incluidas en la codificacién

10 https://atlasti.com/product/what-is-atlas-ti/
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deductiva, aunque si en la grilla inicial. También se agregaron: (a) factores protectores para
un padecimiento mental, por ejemplo, formas de afrontamiento y apoyo familiar; (b)
sintomatologia y diagnédstico, en que describe el cuadro clinico y se cuestionan las
categorias diagndsticas; (c) “cada persona es diferente”, en que se describe la singularidad
de cada padeciente ante los mismos eventos vitales; (d) culpa por el padecimiento por la
familia o la persona padeciente, y (e) discapacidad psicosocial por la condicién o la
medicacién.

Finalmente, durante una de las relecturas empezé a ser evidente la necesidad de agregar
un cédigo que agrupara descripciones de experiencias negativas, violentas, traumaticas, y
contra la voluntad durante la practica clinica ambulatoria e intrahospitalaria. A falta de un
mejor nombre, se le nombré “practicas clinicas o biomédicas negativas”.

La definicion de los cédigos adicionales se incluye en el Cuadro 5.

CUADRO 5: Cddigos emergentes y su definicién

Cddigo emergente Definicién

Biopsicosocial, Se refiere a toda seccidn en que se mencione alguna combinacién
biosocial, de contribuyentes bioldgicos, psicoldgicos y/o sociales en la
multifactorial causalidad y evolucidn de los trastornos mentales.

Explicaciones Se refiere a explicaciones metafisicas, magicas, del mas all3,

religiosas/magicas  religiosas, falta de Dios, en la causalidad o evolucion de los
trastornos mentales.
Resiliencia/factores Se refiere a los factores que protegen a la persona de padecer un

protectores trastorno mental o mejorar su prondstico. Por ejemplo, formas de
afrontamiento, apoyo familiar, redes sociales.

Practicas clinicas Se refiere a practicas biomédicas que se describen como

negativas violentas, traumaticas, contra la voluntad. Por ejemplo,

hospitalizaciones en el hospital psiquiatrico que estigmatizan,
restriccion del movimiento, sobredosificacion y efectos
secundarios de los psicotrépicos, malos tratos en la consulta y la
hospitalizacion, estigmatizacion por el mismo personal de salud,
costos de atencién privada muy altos.
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Sintomatologia 'y Se refiere a la categorizacidon diagndstica, la descripcidn de las

diagndstico manifestaciones del trastorno y al diagndstico diferencial.
También incluye cuestionamientos sobre la categorizacién
psiquidtrica.

“Cada persona es Se refiere a la individualidad y caracteristicas singulares de cada

diferente” sujeto. Por ejemplo, cuando se hace referencia a respuestas
diferentes en cada persona a los mismos factores.

Culpa Se refiere a sentimientos de culpa. Incluye sentir y no sentir culpa

por el trastorno, ser culpabilizados o no por el trastorno, o que
alguna explicacion aumente o reduzca el sentimiento de culpa o
responsabilidad por presentar la condicién en la persona
padeciente y en su familia.

Discapacidad Se refiere a la mencién de discapacidad psicosocial que produce
tener el trastorno o por el tratamiento. Por ejemplo, dificultades
para estudiar, para trabajar, para concentrarse.

Con una nueva lista de cédigos deductivos y emergentes, HR repitid la codificacién con
Atlas.ti de todas las entrevistas. Aunque algunos cédigos emergentes no responden
directamente a la pregunta de genetizacién, se mantuvieron durante la segunda
codificacion por numero de citas, nUmero de personas entrevistadas que las mencionaron
o interés de HR, como se describe mas adelante.

Con los resultados de la segunda codificacion, se calcularon las frecuencias totales de citas
por persona entrevistada y por cédigo, si la persona entrevistada menciona o no ese cddigo,
el total de personas entrevistadas que mencionan el cddigo y cuantos de los cédigos son
mencionados por persona entrevistada. Ademas, para identificar diferencias vy
comunalidades y comparar la importancia de cada cddigo entre las personas entrevistadas
por grupoy entre grupo, se uso la funcidon de normalizacién de Atlas.ti que hace equivalente
la densidad de codificaciéon de todos los documentos. El programa considera que cada
documento tiene la misma cantidad de citas y asi las frecuencias relativas de cédigos de los

documentos que no estdn balanceados se pueden comparar entre si. Para visualizar las
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diferencias o heterogeneidad de posiciones en la muestra total de personas entrevistadas,
se calcularon las frecuencias de citas normalizadas por persona entrevistada dentro de su
grupoy en el total de la muestra. Para identificar y comparar la lista de temas mds comunes,
se calcularon las frecuencias de citas normalizadas por grupo entrevistado. Con la funcién
de coocurrencias de cédigos de Atlas.ti, se calcularon coocurrencias entre todos los codigos
con creencias causales, con practicas y con los cddigos emergentes.

Los resultados de las entrevistas se contrastan y comparan con dos fuentes
complementarias de informacidn que se describen a continuacion: los cuestionarios cortos

y el documento de la Politica Nacional de Salud Mental 2012-20.

Cuestionarios cortos

l. Muestra

La muestra total consistié en 231 personas que respondieron un cuestionario corto en linea
durante el proceso de inscripcién al Il Foro Nacional en Salud Mental, que se realizé en la
Universidad de Costa Rica en octubre de 2018 para evaluar la Politica Nacional de Salud
Mental 2012-20 y definir nuevas prioridades y pendientes (publicaciéon en preparacién).

Este segundo foro se realizé en seguimiento al | Foro Nacional de Salud Mental (2011),
organizado por el Ministerio de Salud y nuestro grupo de investigacion, con un total de 148
representantes de varios sectores sociales. Los resultados del | Foro (Raventds y Contreras,
2013) fueron un insumo para la introduccidn en el 2012 de la primera politica nacional de

salud mental, llamada Politica Nacional de Salud Mental 2012-2020, que se desarrolld
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segln el mismo documento con una fuerte participacion ciudadana, con instituciones
gubernamentales y no gubernamentales, proveedores de servicios de salud, usuarios y
académicos.

Como se describe a continuacién, la muestra que completd el cuestionario en linea fue muy
diversa, posiblemente gracias a que la convocatoria fue abierta a cualquier persona con
interés, a que el evento se anuncié repetidamente por redes sociales, correos electrénicos
y la pagina web de la Universidad de Costa Rica, a que fue gratuito e incluia alimentacion
(almuerzo vy refrigerios) y a que en los dos dias posteriores se realizé el Congreso
Latinoamericano de Suicidiologia con invitados internacionales y discursos por el
Presidente Ejecutivo de la CCSS, el Ministro de Educacion y el Rector de la Universidad de
Costa Rica. Es posible que la notoriedad del Congreso contribuyera a atraer participantes al
foro de discusién.

Los participantes fueron personas de todas las edades (57% entre 20 y 35; 41% entre 36 y
60 afios; 2% mayores de 61) de 6 de las 7 provincias, excepto Limdn, mayoritariamente de
San José seguido por Alajuela (54%, 18%) y con preponderancia femenina (77% mujeres).
Por profesién participaron personas de administracion, antropologia, biologia, ciencias
politicas, derecho, economia, educacién, enfermeria, farmacia, gerontologia, historia,
ingenieria, medicina, mercadeo, microbiologia, orientacion, policia, psicologia, sociologia,
terapia ocupacional y trabajo social (ordenados alfabéticamente).

Por area de trabajo (Figura 2), la muestra se dividid en (1) atencion clinica directa, que
incluye personal de salud que trabaja en la atencion de personas padecientes y sus familias;

(2) sociedad civil, que incluye personas de ONGs, fundaciones y asociaciones y personas
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padecientes y sus familiares; (3) profesores e investigadores universitarios; (4) estudiantes
universitarios; (5) personal de otras instituciones publicas que laboran en disefar, evaluar,
vigilar o implementar acciones, recomendaciones y politicas publicas, por ejemplo, desde
ministerios, municipalidades, Caja Costarricense del Seguro Social, entre otras.

Figura 2: Caracteristicas de la muestra total por area de trabajo

Atencion clinica directa NG
Instituciones publicas / politicas publicas I
Profesores e investigadores universitarios I
ONGs y sociedad civil  IIIEEG

Estudiantes universitarios I

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Del sector que labora en la atencién clinica directa (n:30; 13%), participaron personas
trabajadoras de la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS) y del sector privado de las
siguientes profesiones: psicologia, medicina, enfermeria, microbiologia, terapia fisica y
trabajo social.

De personas de la sociedad civil (n:40; 17%) participaron miembros de mas de 20
fundaciones, asociaciones y colectivos, algunos orientados a trastornos, condiciones o
riesgos especificos (ej. trastorno obsesivo compulsivo, trastorno bipolar, trastornos
afectivos, trastornos del espectro autista, prevencién del suicidio, alcoholismo), a una
region del pais (ej. Desamparados, Tarrazui) o a un grupo etario (infancia, adolescencia).
Estos diferentes colectivos realizan acciones en promocion de la salud mental, en

prevencion en grupos de alto riesgo psicosocial, en organizar grupos de apoyo a
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padecientes y familiares y en psicoeducacidon a comunidades, instituciones educativas y
poblacién general, entre otros.

De la academia, los profesores (n:38; 16%) y estudiantes (n:88; 38%) universitarios
provenian de la Universidad de Costa Rica y sus sedes regionales, la Universidad Nacional,
la Universidad Estatal a Distancia, la Universidad Santa Paula, la ULACIT, la Universidad
Santa Lucia, la Universidad Catdlica, la UACA, la UNIBE, la Universidad Hispanoamericana,
la Universidad de Ciencias Médicas y la Universidad Latina.

De otras instituciones publicas que participan en disefiar, evaluar, vigilar o implementar
acciones, recomendaciones y politicas publicas en salud mental (n:35; 15%) participaron
funcionarios del Ministerio de Salud, Ministerio de Justicia, Ministerio de Trabajo,
Ministerio de Educacién, Municipalidades, Defensoria de los Habitantes, Poder Judicial y la
Caja Costarricense del Seguro Social.

También se dividié la muestra en busca de conformar un subgrupo que fuera lo mas similar
posible, con las limitaciones propias de la informacién colectada (ver Instrumento), a los
grupos de las 12 personas entrevistadas, a saber, personas que laboren en la atencién
clinica directa, aunque no sean especialistas en salud mental, personas que trabajen en
instituciones estatales en donde su funcién sea la definicion o implementacién de politicas
publicas, y personas de colectivos que representen padecientes y familiares o que sean
personas padecientes y familiares. Incluyé funcionarias de la CCSS, del Ministerio de Salud
y de clinicas privadas, personas padecientes y familiares de cualquier profesién que se
autodescribieron como tales y miembros de alguna ONG de familiares y padecientes. La

lista final de esta submuestra fue de 68 personas de la CCSS (n: 11), Ministerio de Salud (n:
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11), consulta privada (n: 15) y colectivos (n: 29). Estd conformadas por 10 hombres y 58
mujeres, mayoritariamente de San José (n:36), de todos los grupos etarios (23 personas de

20 a 35 afios, 38 de 36 a 60 y 5 mayores de 61).
Il. Instrumento y recoleccion

Durante la inscripcion al Il Foro, se les solicitd a los participantes que contestaran un
cuestionario corto de preguntas abiertas utilizando Google Forms. Las preguntas del
cuestionario en linea fueron:

1. Nombre completo (espacio)
Correo electrdnico (espacio)
Edad (eleccidn unica)

a. 20-35

b. 36-60

c. MAYORDE 61
4. Género (eleccion unica)

a. Mujer
b. Hombre
c. Prefiero no decir
d. Otro
5. Provincia donde vive (eleccion Unica)
a. SanJosé
b. Alajuela
c. Cartago
d. Heredia
e. Limodn
f.  Puntarenas

g. Guanacaste
6. Organizacion (espacio)
7. Ocupacion (espacio)
8. ¢Cudles son los principales desafios que enfrenta el pais en términos de prevencion
y promocion de la salud mental? (espacio)
9. ¢Cuadl cree usted que es la principal problematica que existe en la atencion de la
salud mental en Costa Rica? (espacio)
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10. éCudles cree usted que son los principales desafios en rehabilitacion de salud
mental en Costa Rica? (espacio)

11. iCuales considera usted que deberian ser las prioridades en investigacion de la
salud mental en Costa Rica? (espacio)

12. ¢Qué temas le gustaria que se discutan en este Foro de Salud Mental? (espacio)

II. Procedimientos de analisis

Debido a que el objetivo de este cuestionario fue evaluar la Politica Nacional de Salud
Mental 2012-2020 a 5 afos de su promulgacion y definir acciones prioritarias y pendientes
para una politica publica en promocion, prevencion, atencion, rehabilitacion e investigacién
en salud mental para Costa Rica, se decidié seguir el método de Delphi. El primer paso fue
leer y resumir todas las respuestas dentro de las mismas categorias anteriores por HR. Se
extrajeron 34 enunciados que contenian todas las respuestas a los cuestionarios y se
clasificaron en las mismas categorias por HR y dos asistentes. Después del Foro, se envid un
segundo cuestionario con estos enunciados para que los participantes los ordenaran por
prioridad siguiendo el método de Delphi. Debido a que solo 94 participantes de los 231
respondieron, no se continué con el tercer cuestionario. Se estd preparando una
publicacidn con los resultados de la primera y segunda consulta.

Para los fines de esta investigacion, se usaron las respuestas de la muestra total (n:231) y
de una submuestra (n:68), como se explicé anteriormente, para contrastar y complementar
los resultados de las entrevistas y responder si la genetizacién estaba presente en las
prioridades mencionadas en cualquiera de las secciones (promocion, prevencién, atencién,
rehabilitacidn, investigacion). Se usdé Atlas.ti para contabilizar las palabras mas

frecuentemente mencionadas y encontrar otras palabras en la muestra total (231) y
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submuestra (68) que se analizaron en el contexto de la respuesta corta. Las palabras
buscadas fueron: genes y sus derivados, herencia y sus derivados, estigma y sus derivados,
discriminacidn y sus derivados, medicamentos, farmacos y medicinas, internamientos y

hospitalizaciones, psiquiatria y psicologia.

Politica Nacional de Salud Mental 2012-20

Para los fines de esta investigacion, se analizé el documento final de la politica en Atlas.ti
con la misma codificacién utilizada en las entrevistas ademds de conteo de palabras mas
frecuentes, como se hizo con los cuestionarios cortos anteriormente mencionados. El
objetivo fue contrastar la importancia relativa de la genetizacidén entre los actores sociales
de las entrevistas, con los cuestionarios y el documento final de la politica, estas ultimas

como fuentes complementarias a las entrevistas a profundidad.

Procedimiento de analisis general

El tipo de analisis cualitativo fue tematico reflexivo con un abordaje mixto (deductivo e
inductivo) y orientacién semantica (Braun y Clarke, 2006; Braun y Clarke, 2019). La fuente
principal de andlisis fueron las doce entrevistas a profundidad, que se complementaron y
contrastaron con los cuestionarios cortos, con secciones de la Politica Nacional de Salud
Mental 2012-20 para aquellos temas en que se encontré correspondencia y que su
referencia enriquecié el andlisis. También se incluyeron algunas reflexiones

autoetnograficas (Anderson, 2006), cuando las consideré importante de explicitar.
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Los pasos incluyeron un proceso de escucha y resumen de cada entrevista; primera lectura
y correccion de las transcripciones; primera codificacion con los cddigos inicialmente
elegidos segun las preguntas de investigacion y la categorias del modelo biopsicosocial;
eleccidn inicial de temas principales, reflexion y relectura con esta lista de cédigos y temas
iniciales; emergencia de nuevas categorias no contempladas o identificadas previamente;
recodificaciéon de todas las entrevistas con la lista completa de cddigos deductivos e
inductivos como un proceso recursivo; revision y reflexion sobre las categorias a partir de
frecuencias y coocurrencias; revision del listado de temas y organizacion de las categorias
en esos temas de acuerdo a mis preguntas iniciales de investigacidn y otras relaciones que
inicialmente estaban ocultas.

En los resultados se incluye un analisis de las frecuencias y coocurrencias de los cédigos que
llevaron a la seleccidn de los siguientes temas para su exposicidon en resultados:

l. Creencias causales y genetizacidn: se describen las creencias principales de las
personas encuestadas, si corresponden a explicaciones genéticas, si hay
diferencias entre los grupos, si hay posiciones que se apartan de esta narrativa
y si son explicaciones deterministas que excluyen la participacion de otros
factores etiolégicos.

Il. Practicas clinicas de orientacion genética y biomédica: se describen las practicas
clinicas principales clasificadas dentro del concepto de genetizacion, a saber,
consejo genético y pruebas genéticas de laboratorio para medicion de riesgo
(pruebas de riesgo poligénico) y para elegir los psicofarmacos (farmacogenética,

farmacogendémica). También se incluye el uso de psicofarmacos y la
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categorizacion biomédica de los trastornos mentales como parte de las practicas
gue expusieron las personas entrevistadas para describir el sistema de
conocimientos médico mas frecuentemente utilizado y la eleccién terapéutica
preferida.

Culpa, estigma y genetizacion: por la coocurrencia de culpa con explicaciones
genéticas y bioldgicas, en este apartado se presenta la evidencia de cdmo estas
creencias reducen la percepcion de culpa y responsabilidad por el trastorno para
las personas padecientes y sus familias. Aunque hay menos narraciones en que
las explicaciones genéticas se asocien con reduccién del estigma, fue una de las
hipdtesis por la que se incluyd estigmatizacién en la guia de preguntas de las
entrevista y se incluyen en esta seccion.

Sufrimiento social por las mismas instituciones de salud: en esta seccidn, se
agrupan algunas percepciones de las personas entrevistadas y de los
cuestionarios cortos, con respecto al sufrimiento que causan las mismas
instituciones de salud mediante (a) practicas violentas y violatorias a la derecho
a la autodeterminacién, (b) la pobre atencidn a los padecimientos mentales
dentro del sistema de salud publico con relacién a la practica privada y (c) la
ausencia de politicas sociales que aborden los determinantes sociales de la salud
en el documento de la Politica aunque exista claridad sobre su participacion

segun las personas participantes.
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Resultados

l. Numero de citas y de codigos por persona entrevistada

Todas las entrevistas tuvieron una duracion aproximada de 1 hora. Sin embargo, se observé
que el rango de citas por persona entrevistada fue muy variable, entre 37 y 105 citas, con
un promedio de 65,8 y una mediana de 65,5. También se calculé el porcentaje de todos los
codigos (inductivos y deductivos) mencionado por persona entrevistada que en general
pero no siempre, muestra correspondencia con el nimero total de citas: a menor nimero
de citas totales, menos cédigos mencionados en esa entrevista (PQ3 y PC2) (Cuadro 5).

Las dos personas con mas de 100 citas fueron PA2, que brindd una entrevista muy rica y
descriptiva de su experiencia y conocimientos adquiridos durante su padecimiento, y PO3,
la principal impulsora de la Politica Nacional de Salud Mental 2012-20. La entrevista a PA2
contiene citas para 15 de los 16 cédigos y la de PO3 para los 16.

Las personas con menos citas para los codigos de este estudio fueron PQ3 (37) y PC2 (40).
Como se describe mas adelante, ambas entrevistas presentan posiciones tedricas similares
gue defini previamente como “eclécticas” por la mezcla de orientaciones cientificas y no
cientificas (por ejemplo, homeopatia) y fueron las mas alejadas del marco conceptual de
este proyecto, por lo que solo se lograron clasificar citas para 10 y 9, respectivamente, de
los 16 cédigos. A diferencia de estas, la entrevista a PA3 también arrojé menos citas, pero
por motivos diferentes. Cuando se escucha la grabacidn, la persona entrevistada mostré
incomodidad y enojo durante la entrevista (“eso ya me lo preguntd” repetidamente). Sin

embargo, si se lograron clasificar fragmentos de la entrevista en 12 de las 16 categorias.
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CUADRO 6: Numero total de citas por persona, porcentaje de los cédigos deductivos y
emergentes mencionados por persona entrevistada y promedios por grupo. Personas con
experiencia vivida o padecientes (PA), psiquiatria (PQ), politicas publicas (PO) y psicologia
clinica (PC)

Numero total de citas por Numero de cddigos mencionados
entrevista por entrevista (%)

PA1 73 13/16 (81)
PA2 101 14/16 (88)
PA3 44 12/16 (75)
Promedio 72,7 81%

PQ1 76 16/16 (100)
PQ2 70 15/16 (94)
PQ3 37 10/16 (60)
Promedio 61,0 85%

PO1 79 14/16 (88)
PO2 51 12/16 (75)
PO3 105 16/16 (100)
Promedio 78,3 88%

PC1 52 13/16 (81)
PC2 40 9/16 (56)
PC3 61 13/16 (81)
Promedio 51,0 73%

Como se observa en el cuadro anterior, los promedios de citas por entrevista a los grupos
clinicos (PC y PQ) presentan los promedios menores, pero con gran variaciéon intergrupal.
Los promedios de cddigos por entrevista por grupo son altos para todos los grupos. En
general hay correspondencia entre menor nimero de citas y menor nimero de codigos

encontrados en esa entrevista, como se menciond anteriormente.
Il. Numero de citas por cédigo deductivo

El nimero de citas por cddigo deductivo, luego de consolidar “politicas publicas” vy

“practicas sociales” en “practicas sociales y comunitarias”, agregar “causalidad
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biopsicosocial” y dividir “causalidad biolégica” en “causas genéticas” y “otras causas
bioldgicas” fue de 49 a 128, con un promedio de 74 (Cuadro 7). El codigo con mas citas fue
“estigmatizacidon” con 128 y el de menor cantidad de citas fue “otras causas biolégicas” con
49. “Otras causas bioldgicas” ademads de ser el cddigo deductivo con menos citas, también
fue el menos mencionado por las personas entrevistadas (10 de 12) y en varios casos la
entrevistadora tuvo que dar ejemplos para evocar algunas respuestas.

Los cuatro cddigos con citas en todas las 12 entrevistas fueron “causas hereditarias” (95),
“causas psicoldgicas” (49), “practicas biomédicas” (113) y “practicas psicoldgicas” (52), lo

gue demuestra que la entrevistadora logrd evocar las respuestas buscadas para los

objetivos iniciales del proyecto.

CUADRO 7: Numero de citas por cédigo deductivo y nimero de las entrevistas en que se
clasificaron citas para estos coédigos.

Cédigos deductivos Numero de citas Numero de entrevistas
Estigmatizacién 128 11/12
Practicas biomédicas 113 12/12
Causas hereditarias 95 12/12
Practicas sociales y comunitarias 66 10/12
Causas psicoldgicas 65 12/12
Practicas psicolégicas 52 12/12
Modelo biopsicosocial 51 11/12
Causas sociales 51 11/12

Otras causas bioldgicas 49 10/12
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lll.  Numero de citas por codigo emergente

Durante el primer proceso de codificacién, emergieron otras categorias que se pusieron a
prueba en una segunda codificacidn para todas las entrevistas.

Como era de esperar, al no ser temas que se explicitaron en las preguntas orientadoras de
la entrevista, se encontraron menos citas con algunos de los 7 cddigos emergentes. En
resumen, estos codigos tuvieron entre 15y 70 citas (en contraste con 49 a 128 citas en los
codigos deductivos), con un promedio de 38 y menos entrevistas en que se mencionaron
(entre 5 y 11 de las 12 entrevistas) (Cuadro 8), siendo el cdédigo emergente con mas
menciones el de “sintomatologia y diagndstico”, seguido por “practicas biomédicas
negativas”, presentes en 11 y 10, respectivamente, de las 12 entrevistas y ocupando el 4y

5 lugar en numero de citas totales de todos los cédigos, deductivos y emergentes.

CUADRO 8: Numero de citas por cédigo emergente y numero de las entrevistas en que se
clasificaron citas para estos cddigos

Cédigos emergentes Numero de citas Numero de entrevistas
Sintomatologia y diagnéstico 70 11/12
Practicas biomédicas negativas 69 10/12
Explicaciones religiosas, magicas 38 10/12
Culpa 32 9/12
Cada persona es diferente 24 5/12
Resiliencia, factores protectores 22 6/12
Discapacidad 15 6/12

Por numero de citas y niumero de personas entrevistadas que mencionan estos cddigos
emergentes, se observa que los siguientes cddigos resultaron poco informativos:
“discapacidad” (15 citas, 6 entrevistados), “cada persona es diferente” (22 citas, 5

entrevistados) y “resiliencia” (22 citas, 6 entrevistados). Estos ultimos tres puestos se
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repiten con el analisis de frecuencias normalizadas (Ver siguiente apartado: Frecuencia
normalizada de citas por cddigo). “Culpa” también fue un cddigo con pocas citas (32) pero
fue mencionado por 9 personas entrevistadas y tiene interés para los objetivos de esta
investigacion por su importante correlacidn con los cédigos “causas hereditarias”, “otras

causas bioldgicas” y “factores psicoldgicos”, descritos mas adelante.

IV.  Frecuencia normalizada de citas por cdodigo

Para dar igual peso a entrevistas con niumero variable de citas (Cuadro 6), se utilizé la
funciéon de Atlas.ti que hace equivalente la densidad de codificacion de los documentos. La
funcién de normalizacidn considera que cada documento o grupo de documentos tiene la
misma cantidad de citas totales y asi, las frecuencias relativas de cddigos de los documentos
gue no estan balanceados se pueden comparar entre si. Las frecuencias relativas de los
codigos normalizados también se pueden sumar para identificar los temas con mas citas sin
darle mas peso a una u otra entrevista o grupo de entrevistas.

En la Figura 3, luego de normalizar el numero de citas por entrevista, se sumaron las
frecuencias relativas de cada cddigo para las 12 entrevistas. Como se puede observar, se
mantiene “estigmatizacion” en el primer lugar, seguido por “practicas biomédicas”, “causas
hereditarias” y “contribuyentes psicolégicos”. Dos cddigos emergentes que ocuparon el
primer (“sintomatologia y diagndstico”) y segundo lugar (“practicas biomédicas negativas”)
en numero de citas de codigos emergentes (Cuadro 6), y cuarto y quinto lugar de todos los

codigos utilizados (deductivos y emergentes) antes de la normalizacién, siguen en los

primeros puestos, sétimo y quinto respectivamente. Es de notar que, al normalizar las
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frecuencias, se invierte el orden entre estos dos cédigos, siendo mas frecuente “practicas

biomédicas negativas” en el quinto lugar.

Figura 3: Frecuencias normalizadas para todos los cédigos y actores sociales
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La sumatoria de las frecuencias normalizadas confirman que los cédigos emergentes
“discapacidad”, “cada persona es diferente” y “resiliencia”, no fueron temas importantes
entre las personas entrevistadas, al menos de la forma en que se preguntaron o agruparon
para este analisis. No se descarta que mediante una agrupacién diferente sirvan para
responder otras preguntas de investigacion. Por ejemplo, en este estudio se tomé la
decision de no agrupar factores de riesgo y de proteccion juntos durante la segunda
codificacion (por ejemplo, “contribuyentes psicologicos” mas “resiliencia”) porque el
énfasis esta puesto en los factores que contribuyen al riesgo, no a la proteccién. Las citas
clasificadas en “discapacidad” y “cada persona es diferente” también podrian reclasificarse

e incluirse en otra categoria, por ejemplo, “sintomatologia y diagndstico” o hacer segundas



78

o terceras entrevistas a las mismas personas o a grupos especificos, lo que no se descarta

para un analisis futuro con otras preguntas de investigacion.

V. Comparaciones entre grupos de actores

Al normalizar las frecuencias por grupos de actores, se observaron semejanzas en el orden
de los primeros lugares.
En personas con experiencias vividas fueron:
1. Estigmatizacion
2. Practicas biomédicas
3. Prdcticas sociales y comunitarias
4. Practicas clinicas negativas
5. Causas hereditarias
Para el grupo de politicas publicas, los primeros 5 lugares son:
1. Practicas biomédicas
2. Estigmatizacién
3. Practicas sociales y comunitarias
4. Causas hereditarias
5. Practicas clinicas negativas
Para profesionales en psiquiatria:
1. Estigmatizacién
2. Sintomatologia y diagndstico

3. Causas hereditarias
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4. Contribuyentes psicoldgicos

5. Otros contribuyentes bioldgicos
Finalmente, para profesionales en psicologia clinica:

1. Causas hereditarias

2. Estigmatizacién

3. Practicas biomédicas

4. Contribuyentes psicolégicos

5. Practicas psicolégicas
“Estigmatizacion” ocupo el primero (PQy PA) o segundo lugar (PCy PO) en todos los grupos.
“Practicas biomédicas” y “causas hereditarias” se encuentran en los primeros 5 lugares de
los 4 grupos, lo que confirma que la entrevistadora logré evocar las respuestas que se
buscaban en este proyecto.
“Practicas clinicas negativas” (4to y 5to lugar), un cédigo emergente y “prdcticas sociales y
comunitarias” (3er lugar en ambos) aparecen entre los primeros 5 puestos en personas con
experiencia vivida y en las que definen politicas publicas, respectivamente, mientras que
“contribuyentes psicoldgicos” solo esta presente entre los clinicos (PQy PC).
Otros cddigos presentes en los primeros 5 lugares Unicamente en un grupo son “otros
contribuyentes bioldgicos” en profesionales en psiquiatria, posiblemente por ser el Unico
grupo con fuerte formacion bioldgica que les permite separar biologia en contribuyentes
genéticos y otros factores bioldgicos y “practicas psicoldgicas” en profesionales en

psicologia, posiblemente también por su formacion profesional (Figura 4).
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Figura 4: Frecuencias normalizadas de los cédigos por grupo de actores
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En esta figura también se ilustran otras diferencias entre grupos. Por ejemplo,
“explicaciones magicas/religiosas” y “cada persona es diferente” son muy poco frecuentes
o ausentes en las personas con experiencias vividas, a diferencia de los otros grupos;
mientras que “discapacidad” es mas frecuente en ese grupo que en los otros.

En el cuadro 9 se comparan los porcentajes que cada grupo de actores contribuye a la
frecuencia de citas para ese cédigo luego de usar la funcién de normalizacién por grupo de
entrevistas. En el ejemplo de “discapacidad” mencionado anteriormente, 73% de las citas
para ese codigo provienen de las entrevistas a PA. Por lo anterior, aunque “discapacidad”
no aparece entre los primeros lugares por frecuencias normalizadas en ninguno de los
grupos, no deja de tener importancia relativa en el grupo de personas con experiencia

vivida, lo que merece estudios futuros.
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CUADRO 9: Porcentaje relativo que cada cddigo representa por grupo, después de
normalizar las frecuencias en las entrevistas por grupo de actores.

Codigo PA PO PC PQ
Discapacidad 73% 12% 8% 7%
Practicas sociales y comunitarias 46% 40% 7% 7%
Resiliencia/factores protectores 41% 24% 5% 29%
Practicas clinicas negativas 36% 31% 22% 11%
Sintomatologia y diagnéstico 27% 13% 23% 36%
Practicas biomédicas 27% 35% 23% 14%
Estigmatizacion 26% 24% 21% 28%
Causas hereditarias 25% 24% 30% 22%
Contribuyentes psicoldgicos 24% 9% 38% 29%
Culpa 24% 8% 25%  44%
Otros contribuyentes bioldgicos 18% 21% 26%  35%
Modelo biopsicosocial 17% 22% 29% 32%
Practicas psicoldgicas 13% 30% 33% 24%
Contribuyentes sociales 10% 38% 23% 29%
Explicaciones religiosas/mdgicas 5% 22% 39%  34%
Cada persona es diferente 0% 25% 38% 38%

Cuando se comparan las frecuencias relativas normalizadas de cada cddigo por persona
(resultados no mostrados), también se observa una gran variacion, incluso dentro del
mismo grupo, lo que apoya que la eleccién de las personas a entrevistar logro el objetivo

de obtener un amplio rango de opiniones.

VI.  Coocurrencias entre codigos

Las coocurrencias entre cddigos, otra funcidn de Atlas.ti, es util para identificar las
relaciones entre categorias. La coocurrencia mas frecuente fue entre practicas biomédicas
y practicas psicoldgicas. Otra coocurrencia frecuente fue causas biolégicas, hereditarias y

otras, con practicas biomédicas y con culpa. Estigmatizacién, uno de los cddigos mas
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frecuentes para todos los grupos de entrevistados, coocurre con prdcticas clinicas
negativas, con practicas sociales y comunitarias y con culpa, pero no con las categorias de
creencias causales, que fue la pregunta por la que se incluyé estigmatizacion en esta

investigacion.

VII.  Creencias causales y genetizaciéon
Diez de las doce personas entrevistadas explican la importancia de la participacién genética
en la causalidad de los trastornos mentales mayores. La narrativa es similar, con referencias
a antecedentes familiares, a familias de apellidos que “todos conocen” y al temor de
heredarlo a la descendencia.
Algunas citas que ilustran lo anterior en las 3 personas con experiencias vividas son:

- “(La genética) es la principal del mio que es trastorno bipolar. Fue hereditario de
hecho porque mi mama también la sufrié, entonces si, un tio de nosotros, un tio
de mi mamad, tio abuelo mio, también la sufre. Entonces en el caso de nuestra
familia es como hereditario” (PA1).

- “Tengo una tia con que padece esquizofrenia y mi persona trastorno bipolar.
Entonces eh... si, a lo que he logrado investigar si sé que es un factor genético en
ambos casos” (PA2).

- “Cuando usted aborda una persona bipolar resulta que la mama es bipolar, el
hermano es bipolar y te vas dando cuenta de que aquello no es una cuestion
unipersonal, sino que es una cuestion familiar y si le llamamos familiar

podriamos decir que también es genético éverdad?” (PA3).
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La creencia causal en la genética es tan importante que dos de las personas padecientes,
ambas mujeres manifiestan temor de heredarla a su descendencia:

- “Yo no quiero hijos porque tampoco quiero heredarlo, porque hay dolor y yo dije
no quiero heredarlo” (PA1).

- “Si a mi me hubiesen dicho que yo la sufria, que yo la podia sufrir y que ademds
se la podia transmitir a mis hijos, yo obviamente hubiese tenido mds cuidado a
la hora de tener tantos nifios” (PA2).

Por el temor de las personas padecientes de heredar la condicidn a la descendencia, dos de
los psiquiatras recomiendan consejo genético en su consulta, ambas del grupo de PO:

- “...les hablamos mucho de esa predisposicion genética, inclusive si ellos quieren
tomar un consejo genético, es decir porque muchas veces la otra parte, la pareja
que no tiene un familiar con trastorno bipolar va a decir ‘Ay no, pero es que yo
no quiero un loco en la familia’ si le dicen a uno, verdad. Entonces usted puede
tomar una consejeria genética y ya ellos les explicardn las proporciones para ver
si se casan y qué decisiones toman” (PO2).

A pesar de los fuertes temores que manifestaron las dos mujeres con experiencia vivida de
transmitirlo a su descendencia, no es determinante ni determinista. Describen la trasmisidn
de estas condiciones como una predisposicién genética que no se manifiesta si no se
acomparia de otros factores bioldgicos y psicosociales, tanto de riesgo como de proteccién.
Se comprende como un factor mas, una predisposicién, un potencial, un riesgo, una

vulnerabilidad heredada, no como una certeza. La primera padeciente (PA1) dice:
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“todo tiene que ver, lo psicoldgico, lo social, lo bioldgico, todos son factores que
influyen”.
Y mas adelante:

- “es como el coctel necesario para que se presente, debe de ser que tal vez si solo
se presenta una, puede ser que no se presente, puede ser que se mantenga toda
una vida ahi, como algo que puede ser y no es”.

La otra padeciente (PA2) afirma:

- “Si, hay una diversidad de factores. Psicolégicos porque sabiamos que habia
Unicamente una figura materna pero muy fuerte. Genéticos porque ni modo, eso
era lo que yo traia debajo del brazo entonces y eso me hace diferente. Sociales,
una sociedad digamos, que un grupo social éen donde lo pondriamos entonces?
Es clase baja, entonces, era mds dura”.

El tercer entrevistado del grupo de padecientes (PA3) también sefiala la combinacién entre
el ambiente y la genética:
“Una de ellas es la parte genética y otras es la parte socioambiental donde las
personas viven, conviven y se desarrollas éverdad? Y yo si creo que el factor
ambiental y el factor genético juegan un papel predominante en los diagndsticos
de estas enfermedades”.
Las otras personas entrevistadas tampoco consideran que la genética es determinista, sino
un potencial o vulnerabilidad.
“Si hay un gen que la persona tiene pues obviamente ahi va a haber un potencial

de desarrollo” (PC2).
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- “No hay un determinismo ni genético ni ambiental ni social, lo que pasa es que
encontrar la via para remediar lo que se torcid es lo que es dificil, pero si yo no
creyera que hay capacidad de solucionar las cosas, sobre todo a través del
vinculo, no haria psicoterapia” (PC3).

Uno de los psiquiatras, el de mayor edad (PQ1), afirma:

- “Habiendo dicho que la esquizofrenia es la condicion mds genética (de los
trastornos mentales mayores) y tal vez una situacion social no tiene tanto que
ver, definitivamente hay situaciones socioculturales, socio familiares que
intervienen o interfieren en que esa persona, el solo hecho del estigma de esa
enfermedad, eso es una situacion social que puede interferir en el acceso (a
atencion). Son situaciones que agravan”.

Son descripciones que muestran el nivel de conocimiento sobre la participacion genética
en la causalidad de estas condiciones, no deterministas porque agregan los otros factores
psicosociales. En el caso de las personas padecientes, este saber deja de ser exclusivo de la
comunidad de investigadores en genética y profesionales en salud y es explicado con
facilidad, al menos por las personas padecientes seleccionadas en este estudio, para
construir una narrativa sobre sus propias condiciones (Arribas-Ayllon, 2016; Bartlett, Lewis
y Arribas-Ayllon, 2019). Sin embargo, segun lo manifest6 una de las psicélogas
entrevistadas (PC3), esta narrativa por personas con experiencias vividas no es lo usual
segun ella en su consulta y sugiere que las personas padecientes entrevistadas para esta

investigacion no son lo tipico. Ella afirma que sus pacientes mas bien se sorprenden cuando
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ella menciona la contribucion genética en personas con trastornos de ansiedad y déficit de
atencion:
“La gente, mds bien, mis pacientes, se sorprenden si yo les digo que hay un factor
hereditario. Todos se sorprenden” (PC3).
Afirma que las personas que ella atiende mds bien piensan que es por modelaje, por
aprendizaje:

- (PC3 citando a uno de sus consultantes) “‘bueno, yo soy nerviosisimo, pero mi
hijo nunca lo ha visto, asi no, pero mi mamd, la abuela del chiquito, era terrible,
pero ya se muridé hace anos y el chiquito nunca la vio’. ‘Si sefiora, es que no fue
que aprendié de modelaje o sea pudo haber heredado una predisposicion’y la
gente se sigue sorprendiendo me parece. Mds bien que ahora la gente habla
mucho de que ‘ay ées que serd porque yo lo rechace el embarazo?’ y tal, pero
bueno ‘Si sefora, el exceso de cortisol y tal pudo haber causado un cierto
deterioro sobre todo I6bulo prefrontal’ lo que sea, pero probablemente eso no
es, es que usted me dice que su marido es igual y tipico...” (PC3).

Estas citas también ilustran el uso de otras explicaciones biolégicas en la causalidad de los
trastornos mentales, especificamente durante el neurodesarrollo fetal. De los tres
profesionales en psicologia clinica, ella (PC3) se situd en el extremo mas biolégico para
explicar las condiciones mentales. Corresponde también a la Unica de este grupo
profesional que ha trabajado en proyectos de investigaciéon para la identificacion de
variantes genéticas de riesgo en condiciones mentales. También es la Unica que relaté

haberse realizado una prueba farmacogenética, ofrecida gratuitamente por la compafiia
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que las vende y que considera de pueden ser de utilidad para responder cudles personas
tendrdn mejor respuesta a los diferentes psicofarmacos o mayores efectos secundarios.
Aunque el modelo explicativo causal mayoritario encontrado fue el biomédico con los
factores genéticos como contribuyente para estas 10 entrevistas, fue interesante descubrir
como incluso en la misma entrevista, como describe Luhrmann (2001), se mezclan
conceptos biomédicos con psicodindmicos, como se ilustra en la siguiente cita a uno de los
psiquiatras:

- “Es una combinacion de la carga genética que esa persona tiene y quizds la
combinacidn del ambiente en el que se desarrollo la persona y tal vez también
de alguna u otra manera sus fuerzas o sus, no quiero sonar demasiado
psicoanalista, pero las fortalezas de su ‘yo’, las caracteristicas de su
personalidad, que de alguna u otra manera pueden interferir en como la persona
estd percibiendo su entorno, como percibe su ambiente” (PQ2)

Dos de las 12 personas entrevistadas, una de psicologia (PC1) y la otra de psiquiatria (PQ3),
se apartan de esta narrativa; en un caso (PC1) negando que exista una contribuciéon
genética, en otro, que describi como ecléctica, con explicaciones y mecanismos de dificil
comprensién, que no niegan la carga genética pero que se refiere, aparentemente, a un
mayor peso de la violencia y traumas durante la infancia.

La psicologa (PC1) que se aparta de la posicion mayoritaria, de orientacién psicoanalista,

afirma:



88

“La esquizofrenia a mi criterio es que no es una enfermedad genética. Que puede
haber situaciones que la ayudan a aparecer pero que no es una enfermedad cuya
causa estd en la genética o su explicacion en la neurobiologia”.
Y continda mas adelante:
- “ciertas teorias no solo son reduccionistas, sino que obstruyen, obturan la
subjetividad, la singularidad, etiquetan al sujeto, sirven para clasificar y bueno
mi posicion es desde el psicoandlisis totalmente contraria. Hay una pelicula que
te puede mostrar, que he pasado con los estudiantes que muestra los abusos,
como decirte, los excesos de la psiquiatrizacion, de la clasificacion, de la
patologizacion que hacen ciertas corrientes llamadas ‘cientificas’ en el sujeto,
cémo anulan la persona” (PC1).
Estas afirmaciones se alinean dentro de la corriente critica de la biomedicina que describe
Arribas-Ayllon (2016) y Kleinman (1997) como medicalizacién o psiquiatrizacién, que
catalogan a la psiquiatria, la genética y la clasificacidn diagndstica como practicas abusivas
gue reducen la subjetividad y experiencia del padeciente. Dicho lo anterior, PC1 no niega la
condicidn bioldgica de la persona ni rechaza la necesidad de psicofarmacos para algunos
trastornos mentales, también sugiriendo que incluso entre las personas con posiciones
situadas mayoritariamente en un Unico marco conceptual, hay una vision de las condiciones
y trastornos mentales mas matizada vy plural.
En la entrevista a PQ3, con orientacion que clasifiqué como ecléctica porque fue imposible
de clasificar en una orientacion tedrica, durante la primera parte dice que ha cambiado de

opinidn, que antes pensaba:
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- “gue es un patrdn familiar, que hay una injuria estructural del cerebro, que hay
cambios bioquimicos, algunos, la mayor parte, no identificados pero hay un
funcionamiento cerebral diferente, distinto, igual eso sigue siendo vdlido, lo
unico diferente es que el origen es mds asociado a estos eventos o situaciones
que existen en esa familia, es como lo siento, si, mds ahora, la gente que hace
todas estas investigaciones, Flechet es el que habla de los ciclos bioldgicos
memorizados” (PQ3).

Sigue la participante:
“En la bipolaridad y en la esquizofrenia hay una memoria transgeneracional”.

Continta mds adelante con la siguiente explicacién sobre memoria transgeneracional:
“Podriamos poner la memoria transgeneracional o genética, pero se supone que
estdn aparte de la que se le llama ADN basura o que no se sabe bien. La fisica
cudntica dice una cosa y la genética tradicional otra, pero para mi si, estad ahi,
dentro de esa informacion, estan programadas dentro del sistema familiar, en la
transgeneracional, en lo que llamamos la psicogenealogia, que es la psicologia
del arbol genealdgico, los secretos familiares, los ciclos bioldgicos memorizados
que hacen que se repitan eventos en el sistema familiar en las generaciones”
(PQ3).

Entonces, aunque se nombra la transmisidon a través de las generaciones, el ADN, la

biologia, lo que se hereda segun la cita siguiente son los traumas familiares que se imprimen

de alguna forma a la estructura genética:



90

- “Si yo vivi en mi infancia algun tipo de violencia, por ejemplo, sexual o incesto,
es como que mi estructura genética lleva un mensaje de informacion y alguna
manera las dificultades que ya sabemos que las personas... que los nifios que han
vivido violencia sobre todo este tipo sexual, cuando son adultos tienen mds
propension a padecer depresion, de suicidio, de atrds, entonces esa informacion
de alguna manera pasa de generacion en generacion” (PQ3).

Lo que la entrevistada afirma, segln interpreto de estas citas, es que el ADN sufre
modificaciones en su estructura por traumas, hambrunas, violencia, que pueden
transmitirse a las siguientes generaciones, lo que se conoce como herencia epigenética
transgeneracional, un mecanismo aun en discusién (Horsthemke, 2018).

En todos los cuestionarios cortos hay Unicamente dos citas sobre explicaciones causales y
genetizacién: (a) una participante enuncié la epigenética como tema prioritario que debe
investigarse (psicéloga, del grupo etario 36-60 afios, que labora en el Ministerio de Salud)
y (b) otra participante solicitd que se discutiera en el Foro si “é(la enfermedad mental) es
genética o no?” (miembro de una fundacién en salud, del grupo etario de 36-60 afios).

En la Politica se incluye un eje bioldgico en los objetivos, de redaccién muy confusa, que
mezcla una serie de elementos y que al igual que la cita de PQ3 anterior, afirma que las
modificaciones epigenéticas son de herencia transgeneracional:

- “Conocer la carga genética, los elementos orgdnicos, los procesos de
envejecimiento y la epidemiologia de los trastornos mentales, por medio de
acciones de investigacion y desarrollo tecnoldgico con diferentes actores sociales

de este campo, a fin de poder establecer las relaciones epigenéticas (que son los
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cambios externos de los genes, que son hereditarios y que pueden ser
reversibles), sociales y ambientales que sirvan de base en la definicion de

programas de atencion integral a las personas” (p.47).

VIII.  Practicas clinicas de orientacion genética y biomédica

En cuanto a las practicas clinicas que defini como directamente derivadas de la
genetizacién, a saber, consejo genético y pruebas genéticas, dos de los psiquiatras del
grupo de PO recomiendan consejo genético en su consulta (PO2 y PO3) para dar
informacién de riesgo basada en los antecedentes familiares. También una de las
padecientes (PA2), ya madre, menciond que la informacidn le hubiera servido para decidir
si tenia o no descendencia. Otra de las padecientes (PA1) afirmd que ella no queria
heredarlo y por eso decidié no tener hijos, por lo que un buen consejo genético con riesgos
reales tal vez le hubiera sido util.

Otras dos personas entrevistadas, una del grupo de politicas publicas y psiquiatra (PO3) y
la otra del grupo de psicologia (PC3), mencionan la posible utilidad futura de las pruebas
gendmicas de riesgo y de las pruebas farmacogenéticas de respuesta a tratamiento y
posibles efectos secundarios. Dice una de ellas (PO3):

- “(el factor genético) es importante porque eso nos va a permitir conocer mds
sobre la enfermedad, las distribuciones y realmente qué significado pueden
tener esos hallazgos genéticos en la poblacion a futuro. Tal vez en este momento
usted dice, bueno, y ahora qué hago con eso, dice, las lineas de farmacos a futuro

ojald se puedan pagar en un servicio de salud, pero van definidos a medicina, a
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medicamentos, a medicina personalizada, y para suspender tener qué
evidencias”.
La otra referencia es por la psicodloga (PC3) que se realizd la prueba farmacogenética de
forma gratuita ante el ofrecimiento de la compafiia que las comercializa. No se encontraron
menciones sobre pruebas genéticas ni consejo genético en los cuestionarios cortos ni en la
politica.
Sobre el diagndstico, la categorizacidon psiquidtrica y el modelo de conocimientos médicos
mayormente utilizado, la narracién de las manifestaciones clinicas del trastorno bipolar y
de la esquizofrenia por las personas entrevistadas corresponde a las descripciones usadas
en la clasificacién biomédica internacional para ambos trastornos, sin borrar que la cultura
y el contexto histérico y familiar también permean la sintomatologia y contenido de las
alucinaciones y delirios, como publicamos anteriormente (Morales et al., 2012). Una de las
personas entrevistadas, el psiquiatra de mayor edad (PQ1), describio las variaciones en las
manifestaciones segln el momento histdrico, el contexto cultural y la historia familiar:
- “Los cuadros clinicos algunos desaparecen y otros se exageran. De las formas
paranoides y esquizoafectiva son mds propias de las sociedades tecnoldgicas,
donde por una computadora nos pueden robar informacion, que es cierto, y
entonces un paciente facilmente va a usar eso que le estdn robando las ideas por
su computadora. Los delirios y las alucinaciones estdn vinculadas al contexto
social. Si, tienen una naturalidad (naturaleza) muy orgdnica. La produccion de
ellas por trastorno de la dopamina sobre todo, pero sin duda, cuando usted habla

con los pacientes y no solo los medica, sino que habla con ellos, usted puede decir
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iclaro! este delirio tiene que ver con que esta familia fue rica y luego quedo sin
dinero. Y eso fue muy humillante para todos los miembros. Entonces usted puede
al final decir que por eso es que tiene ese tipo de alucinaciones. Entonces las
alucinaciones no estdn alejadas de la historia familiar vital de la historia del
individuo” (PQ1).
Unicamente una de las entrevistadas se opone al uso de estas etiquetas, como las llama
ella, o clasificaciones internacionales (PC1). Ella dice:
“A veces les tranquiliza sentir que tienen alguna etiqueta, a veces los apacigua
porque entonces dejan de buscar causas y ese es uno de los problemas del
etiquetamiento, que, al etiquetar, al clasificar a una persona, le estas poniendo
un nombre que va a ser asi toda la vida y a veces les complica conocer las causas
porque solamente conociendo las causas puede, si se trabaja, elaborar y
modificar y moverse, rectificar mds que modificar, rectificar subjetivamente algo
de su historia” (PC1).
Y en otra seccién:
“El diagndstico es un tatuaje para el sujeto, es un sello como lo fue, como lo es,
los tatuajes, el numero tatuado en el brazo o de los universos concentracionarios,
entonces no, para nada coincido con esta linea tedrica” (PC1).
En cuanto a las opciones terapéuticas de las personas con estos trastornos, la opinidn sobre
la necesidad de usar psicofarmacos fue unanime, incluso por la psicéloga que critica el
etiquetado (PC1). La justificacidén para el uso de psicofarmacos es bioldgica en la mayoria

de los casos:
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- “Como psiquiatras, creo yo, que un psiquiatra que niegue las ventajas de una
medicacion, yo creo, que hasta puede ser de mala praxis verdad, porque como
vas a pretender atender una situacion de funcional cuando lo que tiene es un
problema bioquimico que se lo podés regular fdcil y rdpidamente, y a veces no
tan fdacilmente porque hay casos refractarios, con una medicacion adecuada”
(PO3).

Sigue mas adelante:
“Aunque sepamos que no hay una causa, un efecto unico, verdad, que tenemos
esto que es multifactorial, siempre hay una..., si tenés una explicacion, podés
tener una sanacion, un tratamiento... Y siempre es mds fdcil tratar lo bioquimico,
lo bioldgico, que tratar lo psicosocial verdad” (PO3).
En este caso, la medicacidn se propone para corregir la alteracién bioquimica, biolégica o
fisioldgica, aunque se insista que no es monocausal.
No fue posible encontrar una correspondencia entre causalidad y tipo de tratamiento
elegido, que fue una de las preguntas iniciales de esta investigacidn, posiblemente porque
ninguno defiende las explicaciones simplistas y monocausales. Se planted esta hipdtesis
porque existe la creencia, confirmada por la siguiente cita, que las personas buscan el
tratamiento que corresponde a su modelo explicativo:

- “Tiene que ver con esto de la discriminacion, de la no discriminacion, con los tipos
de tratamientos que buscan, si yo creo que esto es una cuestion espiritual, una
posesion demoniaca, busco a un cura que me haga un exorcismo, si creo que es

porque la microbiota me estd afectando entonces cambio la forma de comer, si
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creo que son los genes me siento totalmente sin posibilidad de cambiarlo y eso
me puede deprimir o me puede liberar porque no es culpa mia, si creo que la
causa es que mi mamd me rechazo puedo llorarlo, gritarlo, buscar psicoterapia
para trabajarlo, o sea depende totalmente, si lo que creo es que es un
desequilibrio de energia voy y me pongo cristales de diferentes cosas,
homeopatia, flores de Bach, el zacate de Britney Spears como dice el Doctor
Herrera, segun lo que uno piense que es la causa, asi buscara el remedio” (PC3).
Unicamente en uno de los padecientes (PA3), se encuentra una argumentacion de relaciéon
directa entre causa y tratamiento:
“Si a mi me duele la cabeza y me tomo una pastilla para que se me quite el dolor
de cabeza y no se me quita el dolor de cabeza con la pastilla que me tomé, pues
entonces yo tendré que buscar cudl es la causa de que a mi me duela la cabeza
y que el medicamento no me lo alivie” (PA3).
La medicacién se justifica en algunos casos para reducir la sintomatologia y facilitar la
psicoterapia (PC3). Otro argumento que se repite para justificar la farmacoterapia es por
ser una alternativa mas inmediata y facil en el sistema publico de seguridad social, como
también menciond PO3 anteriormente, debido a la limitacidn de recursos profesionales en
psiquiatria y psicologia clinica en citas, duracién de las citas y regularidad de las citas (PQ2,
PO1). Estas quejas sobre una atencién muy biologista, con poco acceso a otros especialistas
no médicos, con citas a muy largo plazo y de muy corta duracidn, se repiten en los

cuestionarios cortos y se plantearon desde el primer Foro.
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En las entrevistas, los cuestionarios y el documento de la politica, hay claridad que la
atencion ideal para las personas con trastornos mentales mayores es una combinacion
entre psicofarmacos y psicoterapia, pero que las limitaciones en recursos hacen dificil su
implementacién, como ilustra meridianamente el siguiente parrafo de la Politica:

- “Los servicios de Salud Mental que funcionan bien tratan igualmente de
proporcionar a las personas usuarias, tanto medicamentos como atencion
psicosocial. Sin embargo, en los paises de menores ingresos la escasez de
recursos y competencia a menudo lleva a que las personas sean tratadas
unicamente con medicamentos. La falta de atencion psicosocial disminuye la

eficacia del tratamiento.” (p.37).

IX.  Culpa, estigma y genetizacién
“Culpa” fue un cédigo emergente con 32 citas. Aunque fue de los cédigos con menos citas,
es llamativo que a pesar de no ser un término incluido en la guia de la entrevista, 9 de las
12 entrevistas contenian citas bajo este cédigo. También se encontrd una alta correlaciéon
de “culpa” con “causas hereditarias” y “otras causas bioldgicas” que merecian una
exploracién adicional. Segln nuestra experiencia anecdodtica en las visitas a las familias que
participaron en nuestros proyectos de investigacion, las explicaciones genéticas, quimicas
o bioldgicas, reducen la percepcion de culpa o responsabilidad por el trastorno para las
personas padecientes y la familia, especialmente las madres. Lo mismo se encontrd en la

mayoria de las entrevistas en que se encontraron citas para “culpa” (7 de las 9). No es
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porque la mama le pegd o cdmo lo educd, dice uno de los psiquiatras entrevistados (PQ2).
Citas que ilustran la liberacién de culpa para la persona y su familia son:

- “Si vos tenés un origen bioldgico, genético y o quimico, le quitas la culpa a la
mamada (un desbalance quimico, menciona en otra seccion), quitas la culpa a la
familia, no es una maldicion de Dios, no es por un pecado porque se acostaron
antes de casarse o porque es hijo del vecino” (PO1).

- “..saber que hay un desbalance quimico puede ayudar a que la persona crea que
no estd poseida, que no es una obra de Dios, un castigo de Dios, y que no es como
culpa de ella, que no se sienta culpable porque tienen esto. No es cuestion de
voluntad, no es que no ponen de su parte” (PQ1).

- “.los bipolares, todo el mundo decia ‘ah entonces esto no es culpa mia, es
porque lo heredé’ entonces lo veian como algo que era 100% genético y entonces
les parecia un alivio decir ‘yo soy asi porque es de familia’” (PC3)

- “Y (la doctora) me dijo, es que vos no tenés la culpa, simple y sencillamente
estaba el numero y vos lo agarraste y te lo metiste debajo del brazo” (PA2).

- “yo pienso que bueno, a nivel social, familiar y a veces de uno mismo, entender
de que es un factor genético es importante porque entonces también hay una,
como le llamariamos, una liberacion de culpa podria decirse” (PA2).

I’I "

Las explicaciones bioldgicas también legitiman el trastorno como una entidad “real” “como
la gripe”. No es vagabunderia, falta de voluntad, castigos divinos o resultado de conductas

reprochables segin la moral imperante:



98

- “..alguno llega diciendo ‘es que es falta voluntad, no tengo motivacion’, ‘si es un
vagabundo, una vagabunda, pasa metido en el cuarto y de todo llora y no se le
puede llamar la atencion’. Siempre hay una desvalorizacion y descalificacion de
los sintomas de los trastornos mentales. Y ante eso, la persona que los tiene se
siente muy mal, se deprime mds, es como esa parte de la incomprension, la gente
que no sabe ‘qué es lo que me pasa a mi’ .... Entonces yo le digo ‘la depresion
suya se da por una reaccion quimica a nivel del cerebro que no produce una
sustancia que se llama neurotransmisores y que esos hay uno que no se estdn
produciendo bien y tu tu tu tu’. Te sirve para suplir un lenguaje accesible, para
que lo comprendan...” (PO1).

- “.. la gente podria pensar que es falta de voluntad, mucha gente dice si, por
ejemplo, mi caso personal, alguno de mi familia inicialmente decia ‘pero es
cuestion de que usted se decida, usted deja la pastilla y listo, usted no tiene que
depender de nada’. Y eso pasa, a cualquiera le da, como la gripe a cualquiera le
da, entonces ahi es donde también se refleja en la sociedad ‘vos tenés la culpa
porque sos débil’. Si, como esa perspectiva de que la causa es cierta debilidad,
cierto fallo y que si usted quisiera saldria. Es como si yo no tengo voluntad, no
tengo ese coraje para salir a adelante” (PA3).

Estas explicaciones bioldgicas también sirven para explicar o justificar la falta de control
sobre la sintomatologia del trastorno ante la familia y los compafieros de trabajo dice una

de las padecientes en varias secciones de la entrevista (PA2):
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- “(la explicacién genética) yo considero (exhala) que a nivel personal ayuda
mucho, porque te alivia de que, o sea, esos altibajos a veces no los logras
controlar, que, no, no, no, aunque te esfuerces. También tu familia llega a un
momento en donde dice, si es cierto, no es culpa de ella” (PA2).

- “Entonces en tu trabajo, entonces logras encontrar una red de apoyo en donde
dicen ‘mird, XXXX anda eufdrica, hay que tratar de apoyarla para que no se nos
vaya a (risa ahogada) salir de control’ o ‘anda totalmente caida, se le van a
olvidar todas las cosas’. Entonces eso ayuda, por eso conocer y entender que es
un factor genético a nivel familiar, social y personal te ayuda montones” (PA2).

En otro relato, en este caso descrito por una de las psicélogas entrevistadas (PC3), el
desbalance quimico es usado como sustituto del diagndstico, para quitarse la etiqueta de
un trastorno mental, tal vez por ser menos estigmatizante:

- “Antes la gente decia ‘estoy medicada por una depresion...no es que tenga una
depresion, es que tengo un desbalance quimico’ pero no es depresion porque
depresion lo asociaban con ese estado de una persona que simplemente se deja
o que no logra superar las cosas, entonces eso si me acuerdo, que en algun
momento la gente empezo a decir ‘si yo estoy medicada, es que me descubrieron
que tengo un desbalance quimico’ y no sé cudnto y lo decian con una
tranquilidad enorme” (PC3).

Las citas anteriores ilustran como las explicaciones genéticas y bioldgicas han contribuido a
reducir la percepcidon de culpa o responsabilidad por el trastorno para las personas con

experiencias vividas y sus familias y a validar, justificar o explicar a otras personas que las
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alteraciones en el comportamiento que sufren durante una crisis son parte de su trastorno,
gue es una entidad real y que no los pueden controlar.
Hay 2 personas entrevistadas, ambas del grupo de psicologia, que se apartan de la posicién
mayoritaria. En el primer caso, ella considera que las explicaciones genéticas o bioldgicas
son negativas para la persona padeciente porque les imposibilita cambiarlo y mas bien
puede aumentar la culpa en los familiares:
“Si creo que son los genes, me siento totalmente sin posibilidad de cambiarlo y
eso me puede deprimir o me puede liberar porque no es culpa mia” (PC2).

- “La parte de las culpas... y eso si lo he visto, por ejemplo, eso si lo veia, en las
mamds, sobre todo, o sea sintiendo una culpa horrible de haberles heredado a
sus hijos un factor genético de depresion o bipolaridad” (PC2).

En el otro caso (PC1), la oposicidn es hacia legitimar o validar estas condiciones bajo el
etiquetado biomédico porque los determina, los estigmatiza y también les impide trabajar
las causas de sus malestares. Es el diagndstico lo que es violento, la marca, la segregacion:

- “Aveces les tranquiliza sentir que tienen alguna etiqueta, a veces los apacigua
porque entonces dejan de buscar causas y ese es uno de los problemas del
etiquetamiento, que al etiquetar, al clasificar a una persona le estas poniendo
un nombre que va a ser asi toda la vida y a veces les complica conocer las causas
porque solamente conociendo las causas puede si se trabaja, elaborar y
modificar y moverse, rectificar mds que modificar, rectificar subjetivamente algo

de su historia” (PC1).
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- “El diagndstico es un tatuaje para el sujeto, es un sello como lo fue, como lo es,
los tatuajes, el numero tatuado en el brazo o de los universos concentracionarios
entonces no para nada coincido con esta linea tedrica” (PC1).

- “Sabés que algo que contribuye profundamente a la segregacion es la etiqueta.
Esa segregacion es tan presente en la etiqueta, esa segregacion exacerba, esa
segregacion y el etiquetamiento exacerban la segregacion y legitima” (PC1).

Para ampliar sobre la relacion entre estigma y diferentes explicaciones causales, también
se les preguntd a las personas entrevistadas sobre qué creen que piensa la sociedad de las
personas con trastornos mentales. Se encontraron opiniones muy diversas, algunas mas
benevolentes, relacionadas o no con las explicaciones genéticas y otras mas hostiles. Entre
los prejuicios mas benevolentes:

- “La poblacion en general puede pensar positivamente o pensar negativamente,
muy prejuiciada o no tanto de las causas. Algunos saben algo, dificilmente sepan
que la serotonina..., es un publico mds sofisticado. Pero si (de) genética, dicen
que en la familia hay muchas depresiones ‘esos tienen de todo, uno se deprime
y otro le agarra un ataque de ansiedad’... entonces entienden que es una
genética y bueno, entonces dicen ‘pobre gente’” (PQ1).

- “Hay una doble mirada con respecto a esta poblacion o a ciertas personas
cuando padecen enfermedades. Por un lado hay una segregacion, hay una
exclusion. Por otro lado, hay una victimizacion, se las victimiza, ‘pobrecitas’, lo

cual son dos miradas que confluyen al final de cuentas en una misma, que es la
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segregacion que no puede incorporarse ese sujeto porque tiene, dado que tiene,

algun padecimiento” (PC1).

También persisten opiniones en que las personas con trastornos mentales no tienen

capacidad o juicio, incluso entre el personal médico, ni tampoco tienen porque tener

derechos:

“Todavia tenemos médicos de la vieja guardia, psiquiatras, que hablan de que
un esquizofrénico no tiene capacidad, no tiene juicio, que no tiene capacidad de
decidir adecuadamente, aunque esté tomando tratamiento, pero es
esquizofrénico y si es esquizofrénico no puede decidir. Y hoy en dia hablamos de
que una persona puede ser esquizofrénica que, si en ese momento su psicosis no
estd interfiriendo con la toma de decisiones, la persona tiene capacidad para
tomar decisiones” (PQ2).

“(Segun otros) si esos pacientes no tienen por qué tener derechos” (PQ1).

Entre las opiniones mas hostiles, se observa cédmo se culpabiliza a las personas por su

condicidn, porque cometieron alguna indiscrecidn sexual, por castigo divino, por maldad:

“/(Otros dicen esa) gentuza es enferma’?’, ya usted dice, ahi hay un estigma a la
enfermedad mental, porque la enfermedad mental, esa es la pregunta mds
interesante, porque de alguna manera no sé por qué, la gente asume que el

enfermo mental tiene culpa de su enfermedad” (PQ1).

11 En este caso es claro que “enferma” es utilizado de forma peyorativa y no en el sentido clinico.
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- “(Gente) que no cree en Dios, gente mala, que hay algo malo con ellos, casi como
diabdlico. Yo creo que hay gente que cree o que tal vez hicieron algo muy malo
por lo cual estdn enfermos, usaron drogas o mezclaron drogas o se metieron en
cosas raras con rituales, tal vez, o si son bipolares que han cometido muchas
indiscreciones sexuales. Se les pone como que son pervertidos, verdad, que son
raros porque tienen esa sexualidad exagerada, que son malos, que de alguna
manera son malos como si el diablo se les hubiera metido, personas a las que se
les metio el diablo pero que ellas hicieron algo para que se les metiera” (PQ1).

Junto a los prejuicios sociales mas hostiles, hay una franca intencion de separar, de
encerrar, de mantener asilados:

- “Las personas que muestran la enfermedad mental son castigadas por
mostrarla, por eso antes, mds atrds, los metian en cdrceles con cadenas,
encadenados. Y decian que tenian espiritus malignos. La enfermedad mental se
asocia con poseido por el demonio, poseido por el mal, dementes” (PQ1).

- “Si esos pacientes no se curan, son un problema, esos pacientes mejor habria
que meterlos alld, en un rincén como en Pavas, que los metan en un rincén de
San José a pesar de la informacion, ellos (la poblacion) siguen pensando asi”

(PQ1).
- “si no los veo no existen, existen pero que no tengan que ver conmigo, forman

parte de un universo concentracionario, nada mds concentracionario que el

psiquidtrico ahi esta” (PC1).
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“Allé encerrados, solamente llegar a Pavas tenés que atravesar esa callecita

angosta, la ciudadela, toda ese atravesar y llegar, luego los controles para

llegar” (PC1).
Es evidente que el estigma es una de las mayores preocupaciones para las personas
padecientes, igual que para las personas que trabajan con personas padecientes. Es el tema
con mas citas en las entrevistas y “estigma” y sus derivados (estigmatizacion,
estigmatizando) son las palabras mas frecuentes en la muestra total de cuestionarios
cortos. Algunas citas que ilustran las preocupaciones encontradas en los cuestionarios
cortos sobre estigmatizacidon para la submuestra son:

- “Optimizar el acceso, en primer lugar por estigmatizacion social que dificulta al
paciente acercarse a este servicio de salud, y en segundo lugar, en términos de
infraestructura fisica y humana del sistema de seguridad social en salud mental”
(médica general).

- “Romper con el estigma social que tiene las empresas y hasta la mismos
empleados... Las personas con enfermedades mentales pueden desempefarse
como profesionales, es decir en actividades que involucran esfuerzo mental y
estrés, ademds que los empleadores deben dejar el estigma que las personas con
discapacidad no pueden ser buenos empleados o desempeiiarse de la misma
manera que una persona que no tenga un padecimiento mental” (miembro de
una ONG).

En este tema, la Politica menciona la importancia de impedir el estigma y la discriminacién

en el Capitulo de Caracteristicas de la Politica:
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- “Esta Politica responde a la necesidad de promover la Salud Mental a lo largo
del ciclo de vida de las personas como parte del derecho humano a la salud.
Asimismo, aspira a impedir el estigma que pesa sobre los trastornos mentales y
la discriminacidn de las personas con trastornos mentales y sus familias.”

Sin embargo, no hay correspondencia en las acciones, lineamientos o estrategias en la
Politica, aunque evidentemente es el tema prioritario para la poblacidn padeciente. La falta
de acciones sobre el principal problema es parte de la violencia, invisibilizacion vy

desatencion que sufre esta poblacion.

X. Sufrimiento social

Después de varias lecturas de las entrevistas, los cuestionarios y el documento de la Politica,
empezaron a ser evidentes las denuncias hacia las mismas instituciones de salud y el
abandono de una politica social. Hay quejas sobre el largo camino para recibir una cita con
un especialista, los cortos tiempos de consulta, el poco seguimiento y los medicamentos
utilizados, que contrastan con la atencidn que reciben las personas en la practica privada y
por muchos de los mismos profesionales. También se encuentran referencias a la poca

importancia que el sistema publico da a la salud mental, por ejemplo:
- “El abordaje de las enfermedades mentales es una cuestion estigmatizada, es
una cuestion olvidada, es una cuestion no asumida por quién nos presta servicios

de asistencia que es la Caja Costarricense del Seguro Social” (PA3).
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Aun mas preocupantes fueron las denuncias sobre las practicas violentas, violatorias de los
derechos de las personas, de su autonomia y su derecho a la autodeterminacién, que
estuvieron invisibles para la IP durante las primeras lecturas de las entrevistas.

Mediante la lectura y relectura, se extrajeron una serie de denuncias, que, a falta de un
mejor nombre, se codificaron bajo la categoria de “practicas biomédicas negativas”, tanto
de los participantes al Il Foro como de las personas entrevistadas.

Esta seccidn se titula sufrimiento social, con base en la teoria social bajo el mismo nombre,
porque permite enmarcar esta serie de denuncias y hallazgos que no son clasificables en la
genetizacién ilustrada. Como se menciond en la introduccion, la teoria del sufrimiento
social analiza cdmo las mismas instituciones y burocracias institucionales desarrolladas para
aliviar el sufrimiento a veces lo causan o empeoran; también cémo las fuerzas
socioecondmicas y politicas, incluyendo las instituciones, pueden causar o empeorar la
evolucién de los padecimientos (Kleinman, 2010). A continuacion se ilustran estos hallazgos
en el siguiente orden: (a) las denuncias sobre los pobres servicios de atencién clinica en el
sistema de seguridad social, (b) el maltrato y violencia que reciben las personas con
trastornos mentales, especialmente en los servicios de internamiento, por las mismas
instituciones a cargo de su cuidado vy (c) la participacién de los determinantes sociales en
enfermedad y la ausencia de acciones en la Politica.

Denuncias sobre los servicios de atencion publicos

Sobre los servicios de atencidon ambulatoria, aunque la Politica Nacional de Salud Mental
2012-21 enuncia como principio la atencién psicosocial (“Los servicios de Salud Mental que

funcionan bien tratan igualmente de proporcionar a las personas usuarias, tanto
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medicamentos como atencion psicosocial” (p.37)), las personas entrevistadas y

participantes al Il Foro se quejan del poco acceso a especialistas en psiquiatria, psicologia y

otras dreas de apoyo como terapia fisica, nutricién y trabajo social. Sus descripciones de la

atencién ambulatoria incluyen que es médico-centrista y reduccionista, con solo

psicofarmacos y de mala calidad, con sobremedicacion que empeora la discapacidad

psicosocial en el espacio laboral y familiar, con citas de muy corta duraciéon y a muy largo

plazo, que se repiten desde primer foro (Contreras y Raventds, 2013), anterior a la

elaboracién de la Politica, y se ilustra con la siguiente cita de un participante del Il Foro:
“El dificil y tortuoso camino para ser referido al especialista por pobre formacion
del nivel primario”

También se denuncia no haber cerrado los centros asilares y hospitales dedicados a los

trastornos mentales en violacion a la Declaracién de Caracas (1990), lo que contribuye a la

marca o estigma de la enfermedad mental seglin la misma Declaracién.

Las principales quejas sobre los servicios de salud mental en la CCSS por los participantes al

Il Foro se resumen en los siguientes enunciados:

1. Pobre formacién en salud mental a nivel primario.

2. Atencién muy biologista y reduccionista.

3. Malos medicamentos.

4. Diagnésticos tardios.

5. Citas muy cortas y a muy largo plazo.

6. Poco seguimiento.

7. Dificultad en ser referido al especialista.
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8. Poco acceso a otras alternativas terapéuticas que incorporen el contexto en el que
vive la persona, con psicologia, enfermeria, terapia fisica, nutricion, trabajo social.
9. Sigue sin respetarse Declaracién de Caracas para que la atencion sea en hospitales
generales y no HNP.
En las entrevistas, tanto a padecientes como a clinicos, se repiten las mismas limitaciones
de la atencion ambulatoria de la CCSS, en comparacidn a la atencién que reciben a nivel
privado, aunque sea dada por los mismos profesionales. Sobre la consulta externa en la
CCSS, dice una de las personas con experiencia vivida (PA3):
“Estamos muy atrds. Siento que estamos todavia en niumeros negativos porque vas
a la clinica a que te atienda el psiquiatra y lo que te da es 20 minutos cada 6 meses.
Eso no es para pacientes psiquidtricos. No es que te reciban con una taza de café y
un queque de chocolate, que te sientes una hora o dos horas, pero si necesitan mds
tiempo, no 20 minutos y que el doctor te pregunta nada mds como que ‘écémo has
estado?’ ‘excelente’, ‘esta (es) la receta’, ‘te veo dentro de 6 meses’” (PA3).
Y mas adelante:

- “Bueno, si estuviéramos hablando de mi otro hermano que trabaja en el MEP*> como
chofer, él no podria pagarlo, y los dos trabajamos para el estado. Yo gano creo que
es cinco o seis veces mds que él. El no podria pagar. Entonces qué opcidn le queda:
la Caja®®y lo que le den” (PA3).

Dice en otra seccion:

12 Ministerio de Educacidn Publica
13 Caja Costarricense del Seguro Social
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“Le dije ‘doctor no voy a poder seguir yendo’ y me dijo ‘¢ Qué pasd?’, ‘es que no me

dieron recargo y la plata no me alcanza’” (PA3).

Hacia el final de la entrevista:

“la opcion que es la que te da el pais, el estado, no es la mejor” (PA3).

Esa misma posicién es compartida por los psiquiatras entrevistados, tanto los clinicos como

los del grupo de politicas publicas:

“é¢Coémo es posible que tengan 15 minutos para ver la gente de la Caja? Lo mismo es
cuando uno va. Es asi, estricto, los médicos (generales) de la Caja tienen 12 (minutos)
¢Cémo puede haber una buena comunicacion con 12 minutos? Ademds que llenan
un monton de documentos” (PQ3).

“El problema es que siempre ha sido mal manejado y en consulta de 10 minutos
generalmente no se le explica al paciente qué es lo que tiene. ‘TOmese esto y nos
vemos dentro de 6 meses’. Eso no es calidad de atencion.” Y mas adelante: “Lo que
interesa es productividad. ¢ Qué es mds fdcil? ¢Sacar 6 pacientes o sacar dos o tres
pacientes? y todo se mide por productividad, y si, sacamos 6 pacientes pero pueden
recaer” (PO1).

“El psicélogo tiene una hora para el nuevo y media hora para subsecuentes.
(Nosotros) teniamos media hora para nuevo y 15 para subsecuente. Y mds un
psiquiatra que no sepa mucho de la compu, entonces tiene que hacer malabares”.
En otra seccidn: “Es muy diferente a nivel privado verdad... Ahora como estamos con
el EDUS, que es el expediente electronico, entonces casi no ves al paciente en la cara,

lo cual muchos pacientes se me han enojado ‘porque me hiciste... no es posible que
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yo con mis penas y usted ni me vuelve a ver’. Entonces yo lo que hago es ‘mird, dame
un chancecito, vamos a hacer mi trabajo con la Caja y después finiquitamos’. Pero
aprendi que eso no les gusta. Entonces tuve que cambiar. Ah ok, lo escuchd, lo veo,
pero yo voy, ok, este, porque si no el otro me toca la puerta, el que sigue, y si viene
a amenazar, a veces toca llamar a seguridad (PO2)

- “Yovengo aqui al psiquiatra, pueden ser de 50 a 60 mil colones. Y si el psiquiatra me
dice que te quiere ir a ver a un psicologo, pueden ser 40000 colones de consulta, y
ademds te dice que te va a dar un tratamiento y esas son ya mds de 100.000
colones”. En otra seccion: “Le doy la consulta y no va a poder comprar nada porque
lo voy a recetar. Ademds que el tratamiento es largo. Entonces qué hacer, ‘te voy a
referir alld’ o ‘te voy a dar estos muestras que me regalaron para empezar y por lo
menos cumplen para un mes y una referencia para que le den’. Pero entonces ‘no
tengo seguro, no tengo trabajo’. La refiero a la Caja pero si no tiene trabajo entonces
uno dice ‘bueno vaya a trabajo social’. Pero trabajo social te dan como tratamiento
como por un mes” (PO3).

Con respecto a los medicamentos, su calidad, precio y efectos secundarios:
“Bueno, yo creo que nosotros como pais estamos debiendo ehh en la parte
farmacoldgica, nosotros mientras los otros paises tienen medicamentos de ultima
generacion en el tema de salud mental, la CCSS sélo se abre a otras opciones
terapéuticas farmacoldgicas cuando el paciente demuestra mediante un recurso de
amparo que la lista de medicamentos que tiene la CCSS no le funciona y que le

funciona aquél que la CCSS no le da” (PA3).



111

“Ahorita yo me estoy medicando y si me voy a emergencias lo que me dan es mds
medicamento y mds medicamento, pero yo me estoy cayendo del suefio, durante el
dia, no puedo llevar una vida normal, funcional por estar tomando tanto
medicamento” (PA2).

“El psiquiatra lo que hizo fue nada mds decirme que tenia que tomar cierta cantidad
sin necesariamente haberme hecho exdmenes para ver cudnto necesitaba,
simplemente como estaba empezando el tratamiento, como que uno a ver que
aguanta, como evoluciona, no toma en cuenta... qué sé yo, si me hizo una entrevista
para poder diagnosticarme, si me mando a hacer pruebas psicoldgicas, pero eso no
lo tomé en cuenta.... De hecho, yo le decia que con el medicamento me sentia peor,
porque si se siente uno peor al principio y ella me decia que diay, que lo tenia que
seguir tomando.... No es como digamos, porque tenés familia te bajan un poco la
dosis, que es por lo que te paso, que estabas en ese momento, te dejaron con cierta
dosis, no es que van a tomar en cuenta que tenés familia, que trabajar, después si
me la intentaron bajar pero mds bien el estrés del trabajo como que me causé como
mds ansiedad, mds desconcentracion, entonces tuvieron que volvérmelo a subir,
entonces digamos solo después fue que tomaron en cuenta la parte familiar, por
ejemplo, que el medicamento me hace tener mucho suefio entonces caigo occisa, no
sé qué pasa en la casa”(PA2).

“Es una locura como en este pais no se regula el precio de los medicamentos y estdn

ala libre” (PO1).
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- “En la Caja se compran por precio, no por calidad, entonces por eso es que uno de
los cuestionamientos que se hace.” (PO1).

- “La Caja no tiene todos los medicamentos y no tiene una hora por paciente, no, 15
minutos... Si teniamos mucha presion de las compaiiias farmacéuticas... Lo unico que
les interesa es vender el fdrmaco” (PO2).

- “Los medicamentos para las personas con enfermedad mental son muy caros.... Que
no sea una medicacion que lo tenga tonto o tonta, que no pueda, que sea como un
zombie.” (PO3).

Otras frases tomadas de los participantes al || Foro sobre la medicacion fueron: precios muy
elevados de los medicamentos (miembro de una ONG), usar como principal (y unica)
solucion la prescripcion de medicamentos (psicéloga clinica), consumo de medicamentos
innecesario (trabajadora social), disminuir consumo de medicamentos (psicéloga clinica),
hacer mds estudios correlaciones sobre los efectos a largo plazo de los medicamentos
antipsicoticos en la salud de la persona y en las diferentes etapas de la vida (miembro de
una ONG).

Maltrato y violencia

Los fragmentos que fueron mas invisibles para la IP durante las primeras lecturas de las
entrevistas son las denuncias sobre el maltrato y violencia que sufren las personas con
trastornos mentales por las mismas instituciones a cargo de su cuidado. Una vez
identificadas, fueron también las mas inquietantes emocionalmente al evocar recuerdos
personales. Algunas de las citas de una de las personas con experiencia vivida (PA2) ilustran

el sufrimiento causado:
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“... sinceramente haber estado internada en el psiquidtrico fue muy, como te
puedo decir, como muy traumadtico... Si recuerdo estar todo el tiempo amarrada,
recuerdo que llegaba una gente a verme, los doctores llegaban a verme como
una vez al dia, ni podia escuchar lo que decian porque estaba tan medicada que
ni podia escucharlos, esa parte tampoco la tomaron en cuenta para el
tratamiento ... Yo jamds me imaginé, sinceramente, que dentro de todo lo que
me habian explicado, que iba a terminar asi tan mal, internada, sin saber quién
era, sin saber cudntos dias pasaban, toda drogada... De los clinicos hay gente
que no maneja mucho el concepto de una persona que sufre de esquizofrenia o
como se llama... este... bipolaridad. Porque de hecho lo vi el afio pasado cuando
me internaron. Tuve la posibilidad de ver a una persona que estaba sufriendo de
un ataque de esquizofrenia. Andaba con mucha ansiedad, se levantaba de la silla
de ruedas y todo. Ellos como que no se informaron que la persona sufria y ella
queria que la atendieran y lo que hicieron fue como que la amarraron en la silla,
en la silla de ruedas de una vez y le dijeron ‘calmase porque si no la vamos a
inyectar’ como que hay que calmarla con medicamento en lugar de tratar de
hablar con la persona. O sea, no se puede hablar con una persona asi, ya estd
mal, la vamos a inyectar de una vez, que lo que le ponen generalmente a uno es
diazepam para tranquilizarlo pero a veces cuando estd asi, el diazepam no le
hace nada y yo lo sé porque el afio pasado me pusieron un monton de diazepam
y no me tranquilizé. Hasta como... me tranquilizaba como una hora y ya después

estaba otra vez igual, no era que estaba tan agresiva pero si me molestaba que
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me tuvieran amarrada. Por ejemplo, mds bien tiende a uno a molestarlo que lo
agarren, que lo detengan. Deberian dejarlo a uno. Si lo hicieron después en el
psiquidtrico, que lo pusieron a uno en un cuartito, pero también uno se siente
como atrapado” (PA2).
También dos de los psiquiatras narran sobre practicas violentas, en estos casos como algo
gue ocurria en el pasado:

- “Por eso antes, mds atrds, los metian en cdrceles con cadenas, encadenados y
decian que tenian espiritus malignos. La enfermedad mental se asocia con
poseido por el demonio, poseido por el mal, dementes, las palabras son
horribles... (Decian antes) ‘Si, esos pacientes no se curan, son un problema, esos
pacientes mejor habria que meterlos alld, en un rincén como en Pavas’... Que los
pacientes no tienen por qué tener derechos” (PQ1).

- “Lea sobre esa historia desde el hospital y cémo eran los tratamientos. ¢ Qué se
hacia? ¢ Como se amarran a los pacientes en los patios? ¢ Cdmo se les hacia shock
insulinicos para sacarlos de las situaciones psicoticas? Si era muy violento, se les
hacian abscesos de retencion, entonces le inyectaban agua...” (PO3).

Sobre el Hospital Psiquidtrico y los ateneos clinicos dice PC1:
“Hay algo muy complicado que utilizan los psiquiatras y muchos psicélogos
clinicos que son los ateneos clinicos, en donde se pone al paciente y se hace de
esos pacientes como un circo romano, donde todos estdn preguntdndole, todos
estdn interpretando, todos estdn sefialando al enjaulado, todos estdn sefialando

a la persona ‘en la jaula’... (En el Hospital Psiquidtrico) ves deambulando la
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angustia, soledad, tristeza, locura, ver a un paciente masturbdndose enfrente,
ves a un paciente pidiéndote algo, enfrente ves a un paciente quitdndose la ropa
(PC1).

Fuerzas socioecondmicas vy politicas en la causalidad y progresién

Finalmente, con respecto a los determinantes sociales en la causalidad, fueron menos
mencionados por las personas entrevistadas (51 citas en 10 de las 12 entrevistas) que los
factores genéticos (95 en las 12 entrevistas) o psicoldgicos (65 en las 12 entrevistas). Los
grupos que mas los mencionaron fueron PQ (14) y PO (22) en comparacién con PA (5) y PC
(8). Los factores nombrados fueron pobreza, exclusidon, migraciéon forzada, desempleo,
estrés, consumo de drogas, ambientes violentos y estigmatizacién. Los incluyeron tanto en
la causalidad como en la contribucion a una peor evolucién y pobre prondstico del trastorno
como ilustran la siguiente citas:

- “..encontrds carencias, pobreza, violencia, mds violencia, mds violencia. El
contexto de pobreza es un contexto generador de cualquier cantidad de
enfermedades tanto fisicas como mentales” (PO3).

- “yo no le puedo jamds decir que una persona, que una persona porque tiene
carencia y pobreza lo va a hacer esquizofrénico. Puede ser que lo vaya a hacer
adicto, que lo tienda al alcoholismo, que lo tienda al uso de drogas como una
forma de evasion. Este puede ser que tenga un trasfondo y que esas condiciones
sociales sean un disparador, un disparador para desarrollarlo o para expresar la
enfermedad, o un disparador para que esa enfermedad tenga una mal mal

curso” (PO3).
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En esa misma linea, la Politica Nacional de Salud Mental dice en su introduccion:

- “Las condiciones de vida de las personas, tales como la pobreza, la transicion
demogrdfica, los conflictos y la violencia social, las emergencias y desastres
naturales, impactan directamente sobre su Salud Mental, acrecienta la demanda
y el costo de los servicios de Salud Mental, lo que a su vez tiene consecuencias
sobre el desarrollo y la economia de los paises” (p.15).

Aunque si hay claridad sobre la participacién de los determinantes sociales de la salud y la
salud mental, tanto en las entrevistas como en los participantes al |l Foro, hay muy pocas
referencias explicitas a acciones o politicas que busquen mejorar las condiciones de vida y
el acceso a servicios sociales de los grupos en mayor riesgo psicosocial. Una de las
excepciones es expresada por la misma psiquiatra de la cita anterior (PO3):
“Si usted tiene una mujer que tiene 2 hijos, ojala 2, 3, 4, iverdad? ¢A qué horas
va a ir a trabajar? ¢Quién le va a cuidar los carajillos? Entonces usted tiene un
CINAI** donde usted pueda dejar los hijos, usted pueda ir a trabajar y esperar.
Usted va a poder producir, va a tener un apoyo del estado donde sus hijos van a
estar sequros, y va a poder estudiar si quiere y va a poder mejorar. Porque si
usted estudia, usted puede mejorar la calidad de comida que le va a dar a las
gliilas. La manera de como educar si tiene una madre ilustrada o un padre

frustrado econémicamente, de sus niveles de tolerancia a la frustracion van a ser

1413CEN-CINAI Centros de Educacién y Nutricién y de Centros Infantiles de Atencién Integral
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menores, y va a ser muy fdcil de que exploten ante un berrinche de los nifios
éverdad?” (PO3).

- “Si usted es pobre y no puede comprar medicinas y el sequro no se las da, y uno
estd asegurado, o sea jtiene que haber una forma en que estas personas reciban
del estado o el estado se lo cobra a la Junta de Proteccion Social o a quién sea!”
(PO3).

Durante esa misma entrevista (PO3) y en relacion con la importancia de los determinantes
y politicas sociales en salud mental, se menciona una cita que se le atribuye al Dr. Alvaro
Gallegos Chacén, uno de los pioneros de la psiquiatria en Costa Rica. El decia que mejor le
dieran una chequera en lugar de un recetario, que con la chequera podria resolver mas
problemas de salud mental que con ansioliticos.

La otra persona del grupo de politicas publicas que aborda determinantes sociales (PO1)
comprende la importancia de las politicas sociales pero las considera fuera de las
competencias de los equipos de salud y que por eso se deben trabajar con otras
instituciones del Poder Ejecutivo:

- “Entre mads uno se mete en lo social, en lo econdmico, cultural, entre mds uno se
mete, va viendo como esto va incidiendo y qué son la cosas que hay que hacer.
En cuanto a su importancia, es importante porque si se (permitiese) definir
politicas sociales ...serian mds dificiles, porque son problemas mds estructurales.
Si, porque entonces eso es parte del trabajo cuando uno hace trabajo politico, de
politica publica. Sabe que hay unas cosas que estdn de acuerdo a nuestra

competencia pero otros estdn relacionados con otros responsables del Poder
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Ejecutivo. Por eso en el Consejo Nacional de Salud Mental tenemos varia gente,
representantes que tienen una responsabilidad directa y otro mds indirectos,
como Justicia, Cultura y mds, que como no estdn en el Consejo, hicimos una
comision interinstitucional para poder trabajar desde ellos desde su vision
institucional, de su vision, y poder incorporar dentro de nuestro, el nivel de
trabajo, plan, programas y proyectos”.
Es muy llamativo y contradictorio que, aunque la Politica Nacional de Salud Mental adopta
el modelo de la salud como producto social, incorpora una seccidn sobre determinantes
sociales, econdmicos y culturales y afirma que son los factores mas importantes para la
salud al ser modificables, las intervenciones en politica social son extremadamente timidas
y limitadas. En atencién a la pobreza, por ejemplo, la Politica incluye Unicamente dos
lineamientos en la seccién de objetivos y plan de accién, cada uno con su estrategia (Cuadro
10) que se orientan al desarrollo de habilidades y destrezas orientadas a promover la salud
mental pero no a reducir la pobreza o la creciente desigualdad, aunque en otra seccion de
la misma Politica se afirma:
- “Con esta conceptualizacion de condiciones de vida, se sostiene que la accion del
Estado debe de ir dirigida a disminuir las desigualdades que se consideran
injustas en el desarrollo econdmico y social del pais. Esto es, que se considera
legitima la accion del Estado para intervenir en aquellas dreas que generen
problemas que se consideran éticamente inaceptables y que ocasionan

enfermedad o muerte a grupos de poblacion particulares”. (p. 38).
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CUADRO 10: Lineamientos, acciones e indicadores en atencidn a la pobreza segun la
Politica Nacional de Salud Mental 2012-2020

Lineamiento

Estrategia/Acciones

Acciones interinstitucionales e
intersectoriales orientadas a incorporar en
sus politicas acciones que promuevan en
la poblacién, de acuerdo a sus condiciones
de vida, el desarrollo de habilidades y
destrezas que promuevan su salud mental

(p.54)

Participacién de manera articulada con los
actores sociales responsables de atender
la pobreza a nivel nacional, mediante el
aporte de estrategias consensuadas
orientadas a establecer y desarrollar
mecanismos orientadas a enfrentar los
problemas emocionales asociados a la
pobreza (p.54)

Acciones

Indicadores

Participacién de manera articulada con los
actores sociales responsables de atender
la pobreza a nivel nacional, mediante el
aporte de estrategias consensuadas
orientadas a establecer y desarrollar
mecanismos y destrezas orientadas a
enfrentar los problemas emocionales
asociados a la pobreza (p. 63)

Estrategias incorporadas en los planes de
atencioén a la pobreza dirigidas al
fortalecimiento de habilidades y destrezas
en salud mental (p.63)

(Ministerio de Salud, 2012)

Esta inconsistencia entre el marco conceptual y justificacién del documento y las
intervenciones propuestas se repite para estigmatizacién, que se sefiala como prioritario
en las secciones iniciales de la Politica (al igual que para las personas entrevistadas y los
participantes al Foro), pero no se incluye en una sola accidn, lineamiento o estrategia.

Como sugiere la cita previa de PO1, proponer e intervenir con programas y proyectos que
aborden los determinantes sociales de la salud, no parece considerarse parte de las
competencias de los equipos de salud, ni siquiera de la Politica, a pesar de la claridad con
gue se vinculan los determinantes sociales con la salud. Esta misma hipdtesis podria

explicar porque los clinicos entrevistados no extienden sus narraciones a elaborar
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intervenciones mas alld del plano personal y familiar al considerarlas fuera de sus
competencias. Como se puede inferir de la frase famosa del Dr. Gallegos, existe claridad
sobre su importancia pero posiblemente consideran que sus armas se limitan a los

recetarios.
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Discusion

El objetivo de este proyecto fue explorar, describir, interpretar y reflexionar sobre la
presenciay posibles impactos de la medicina gendmica en las creencias, practicas y politicas
publicas en nuestro pais, especificamente para los trastornos mentales mayores, segun la
definicidn de la genetizacidn ilustrada como fendémeno social descrito por Hedgecoe (2001)
(Hedgecoe, 2009; Arribas-Ayllon, 2016) y enmarcado en la teoria social del sufrimiento
social (Kleinman, Das y Lock, 1997; Kleinman, 2010). Partimos del supuesto que en un
mundo cada vez mas globalizado e interconectado, los sistemas de conocimiento médico,
incluyendo los futuros imaginados con sus retéricas persuasivas (Jasanoff, 2004; Jasanoff,
2016; McNeil et al, 2017; Rajagopalan, Nelson y Fujikura, 2017), pueden moldear y
reconfigurar las creencias, las practicas locales y las politicas publicas (Casper y Koenig,
1996; Kontopodis, Niewdhner y Beck, 2011; Lakoff, 2016; Kirmayer y Gomez-Carillo, 2016),
aungue no se cuente con evidencia sobre (a) su aplicabilidad en diferentes contextos y
realidades (Janes y Corbett, 2009; Delaneya et al., 2016; Kong et al., 2017; Hyman, 2017),
(b) su contribucién al bienestar individual y social (Lock y Nguyen, 2010; Richardson y
Stevens, 2015) ni (c) sus posibles consecuencias negativas en la sociedad (Lock y Nguyen,
2010; Kvaale, Haslam y Gottdiener, 2013).

Mediante un abordaje cualitativo fenomenolégico (Groenewald, 2004) con entrevistas a
profundidad a doce actores sociales como fuente principal de analisis, elegidos
deliberadamente en busca de la mayor variacion en posiciones (Rapley, 2014) y por su
experiencia personal de padecer o de conocer e interactuar con personas con trastornos

mentales mayores por su practica profesional (Choudhry et al., 2016), se exploraron sus
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perspectivas, creencias y posicionamientos sobre la participacion genética en la causalidad
de los trastornos mentales mayores, en la incorporacidon de la genética en las practicas
clinicas, en si las explicaciones genéticas o biolégicas contribuyen o no a la estigmatizacion
y percepcion de culpa y si estas nuevas orientaciones médicas han impactado las politicas
publicas en salud mental (Hedgecoe, 2001; Lock y Nguyen, 2010; Bhikha et al., 2012;
Kirmayer y Crafa, 2014; Kleinman y Benson, 2016; Brown y Closser, 2016). Las posiciones se
ilustraron mediante la trascripcion de largos fragmentos de sus respuestas, que se
complementaron y contrastaron con las respuestas cortas al cuestionario en linea
completados durante el Il Foro de Salud Mental (2018) y con el documento de la Politica
Nacional de Salud Mental 2012-20. Mi conocimiento, experiencia y larga trayectoria como
investigadora en la genética de los trastornos mentales mayores, ademas de mi membresia
como padeciente y familiar de padeciente de un trastorno mental mayor, en lugar de ser
una desventaja, contribuyeron a reconocer, examinar y sefialar criticamente mi propio
universo y a sumar la vision que solo una persona desde adentro del campo de la
investigacion en psiquiatria genética adquiere (Bourdieu, 2003; Kleinman, 2004; Anderson,
2006).

A continuacion, se divide la discusion en las siguientes secciones: (1) Creencias, practicas y
politicas, en que enmarco los resultados encontrados bajo la pregunta inicial del proyecto,
a saber, si el modelo explicativo (Kleinman, 1987) mayormente encontrado es el de la
genetizacién ilustrada segun la definicion de Hedgecoe (2001); (2) Culpa, estigma vy
genetizacidn, en que abordo si las explicaciones genéticas modifican la percepcion de culpa

y estigma internalizado en las narrativas de las personas padecientes en comparacion con
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resultados recientes en psiquiatria genética (Austin, 2019; Simposio organizado por Parens
y Appelbaum, 2021; Lencz et al., en prensa) y finalmente (3) Sufrimiento social, una teoria
social que permite agrupar, interpretar y reflexionar sobre los malestares y problemas
humanos, individuales y colectivos, que se expresaron en las narraciones de las personas
entrevistadas y en las otras fuentes de informacion consultadas en este proyecto, no bajo
la definicion de la genetizacidn ilustrada porque la evidencia de su presencia fue limitada y
parte de binarios y otras categorias dicotémicas artificiales mencionadas en la introduccién,
sino como resultado de procesos sociales (Kleinman, Das y Lock, 1997; Singer & Clair, 2003;

Kleinman, 2010).

l. Creencias, practicas y politicas publicas

Como se mencioné anteriormente, a diferencia de los movimientos de la segunda mitad
del siglo pasado que utilizaron los conceptos tedricos de “medicalizacion” y “genetizacién”
para acusar a la medicina, la genética y la psiquiatria de practicas totalitarias,
normalizadoras y esencialistas y asi liberar o emancipar a los oprimidos y victimas pasivas,
Hedgecoe (2001) propone que la genetizacién es un fendmeno social que puede estudiarse
empiricamente sin asumir que las consecuencias de estas explicaciones sean
inherentemente malas o equivocadas (Hedgecoe, 2001; Arribas-Ayllon, 2016). Mediante un
analisis del discurso de 3 articulos de revisién sobre la genética de la esquizofrenia,
Hedgecoe (2001) define la “genetizacion ilustrada” como una retérica que parece

razonable, balanceada, no extremista ni determinista y que acepta el papel de los factores
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no genéticos en la causalidad de la esquizofrenia. Segun el autor, esta narrativa evita las
hipérboles que se han usado en el discurso gendmico pero sutilmente sigue priorizando las
explicaciones genéticas con posibles consecuencias negativas (2001). Segun Arribas-Ayllon,
Bartlett y Lewis (2019), la narrativa de la psiquiatria genética invoca a la complejidad de los
trastornos mentales para presentarse como una ciencia cautelosa, flexible y responsable.
Esta narrativa también permitié justificar las desilusiones durante el siglo pasado de los
hallazgos genéticos que no fueron posibles de replicar y mostrar una retérica coherente y
estable en la evolucidn de la disciplina, en que las controversias muchas veces se omiten
(Arribas-Ayllon, Bartlett y Lewis, 2019). La “complejidad” también sirvié para neutralizar
otras controversias e incluso separarse de sus oscuros inicios y asociacion con practicas
eugenésicas (Hedgecoe, 2001; Arribas-Ayllon, Bartlett y Lewis, 2019).

Para los fines de esta investigacidn, se buscéd la presencia de la genetizacién en las
narraciones sobre las explicaciones causales de estas condiciones; en la adopcién de
tecnologias genéticas en las practicas clinicas, a saber, consejo genético, pruebas de riesgo
poligénico para complementar el diagndstico clinico y pruebas farmacogenéticas que
orienten la eleccidon del psicofdrmaco y menciones sobre genes y factores bioldgicos en las
politicas publicas. Finalmente, se resumen los hallazgos sobre los sistemas de conocimiento
médico encontrados en las practicas y segun las elecciones terapéuticas, independiente de
las teorias de genetizacion.

Con respecto a las explicaciones etioldgicas, segun las narrativas de las personas
entrevistadas, seleccionadas por su experiencia personal como padecientes o profesionales

en atencién y diseno de politicas publicas en salud mental, la posicién mayoritaria fue que
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la herenciay la genética son factores importantes, posiblemente necesarios, pero no unicos
ni suficientes. La narrativa fue similar, con referencias a antecedentes familiares, a familias
de apellidos que “todos conocen”, al temor de heredarlo a la descendencia o como se
describe en la literatura “it runs in families” (Arribas-Ayllon, Bartlett y Lewis, 2019). La
explicacion genética es balanceada porque se presenta como una vulnerabilidad,
predisposicion o susceptibilidad que no se manifiesta si no se acompafia de factores
psicosociales actuando sinérgicamente (Hedgecoe, 2001; Hedgecoe, 2009; Arribas-Ayllon,
2016), entre los que mencionaron eventos traumaticos, pobres redes de apoyo familiar y
social, desigualdad socioecondmica, uso de drogas y pobreza, también descritos en los
estudios epidemioldgicos (Kleinman, 1987; Patel y Kleinman, 2003).

Dos personas se apartan de la narrativa genética sin negar la biologia. En la primera, de
posicién “ecléctica” se mencionan cambios bioquimicos e injuria cerebral. En la segunda,
es un rechazo a la genética y a la psiquiatria y su clasificacidon diagndstica, como practica y
teoria, como describe la medicalizacion (Rosemberg, 2006; Arribas-Ayllon, 2016), porque
borra la subjetividad y experiencia del padeciente. Sin embargo, no niega la condicién
biopsicosocial del sujeto, que asi describe explicitamente, ni la necesidad de recetar
psicofarmacos en algunos trastornos mentales. La critica es hacia el modelo biomédico que
reduce el sufrimiento y la experiencia subjetiva a una categoria o etiqueta, que segin Young
(2008), deshumaniza y saca de contexto el sufrimiento, naturaliza las desigualdades sociales
y econdémicas, silencia las voces de los padecientes y elimina la posibilidad de agencia,
criticas que comparten tanto la medicalizacion y la genetizacion como corrientes de

pensamiento (Arribas-Ayllon, 2016).
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En estudios realizados con otras poblaciones, otros contextos y con otros trastornos
mentales, las explicaciones genéticas o biomédicas no son mayoritarias como encontramos
en esta investigacidn. Dependen del conocimiento que tienen las personas entrevistadas
por su propia experiencia, si han tenido cercania con personas padecientes, de sus
contextos culturales y regiones geograficas y de las condiciones que se investigan
(Kleinman, 1987; Luhrmann et al., 2015; Kleinman y Benson, 2016; Choudhry et al., 2016).
En una meta sintesis sobre creencias en salud mental, se encontré que las causas
psicosociales son las mds mencionadas, seguidas de causas supernaturales y religiosas,
seguido de explicaciones biomédicas y genéticas (Choudhry et al., 2016). Nuestro estudio
no es comparable a otras investigaciones porque son personas elegidas por su
conocimiento y experiencia en trastornos mentales (Angermeyerl y Klusmann, 1988;
Matschinger y Angermeyer, 1996; Larkings et al., 2017) e incluye Unicamente los trastornos
psicoticos, en que la participacion de la etiologia bioldgica es irrefutable (Laurens et al.,
2015). Dicho lo anterior, las causas psicosociales también fueron mencionadas tanto como
las genéticas y en asociacidon a ellas, mientras que las causas religiosas, como castigos
divinos, fueron menos frecuentes, mas como relato de resabios del pasado o en referencia
a lo que las personas entrevistadas creen que la poblaciéon general opina sobre estos
trastornos (Matschinger y Angermeyer, 1996). Tampoco hubo evidencia clara de
esencialismo ni fatalismo genético que es una de las predicciones de la genetizacién
(Hedgecoe, 2009). Esta pendiente analizar las respuestas abiertas al cuestionario “Tu ADN,

Tu Decision” en Costa Rica (Chavarria et al., 2021)., debido a que en otros paises si se
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encontrd evidencia de esencialismo genético en el andlisis cualitativo de esta encuesta
(Prainsack y Voigt, 2021).

Las practicas que defini dentro de la genetizacidn para esta investigacidn fueron el consejo
genético, las pruebas de riesgo poligénicas en diagndstico confirmatorio o de riesgo y las
pruebas farmacogenéticas para la eleccién del psicofarmaco. Mientras que si encontré
interés y necesidad de contar con un buen consejo genético para los trastornos mentales
mayores, no asi para las pruebas de riesgo poligénico ni para las pruebas farmacogenéticas.
El consejo genético en psiquiatria, solo o en asociacidén a pruebas de riesgo poligénico, ha
mostrado ser bien recibido (Putt et al., 2020; Lazaro-Mufoz et al., 2018) y de utilidad para
reducir los temores en las personas con trastornos mentales, reducir la percepcion de culpa
y mejorar la adherencia al tratamiento, en los pocos lugares del mundo en que se han
establecido estos servicios para psiquiatria (Austin, 2019). Lamentablemente en Costa Rica,
aunque encontramos que hubiera sido de utilidad para al menos las dos mujeres
padecientes segln sus narraciones, no es una practica disponible para condiciones
complejas como los trastornos mentales ni se encontré como especialidad inscrita (Ley
Organica del Colegio de Médicos y Cirujanos y sus modificaciones; Ley General de Salud y
sus modificaciones). Una de las recomendaciones de esta investigacién es disefiar una
especialidad o posgrado de caracter interdisciplinario en consejeria genética en Costa Rica.
Con respecto a las pruebas gendmicas de riesgo, el diagndstico de los trastornos mentales
mayores en Costa Rica no se apoya o complementa con estos exdamenes de laboratorio. Se
basa Unicamente en las manifestaciones clinicas segun las categorias diagnosticas

internacionales, a las que se agregan las variaciones en presentacién y contenido de delirios
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y alucinaciones segun el contexto cultural y la historia personal y familiar como también se
describe en la literatura (Kleinman, 1987; Kirmayer y Young, 1998; Luhrmann, 2010;
Morales et al., 2012; Gold y Gold, 2014; Luhrmann et al., 2015). Tenemos reportes de
personas costarricenses que envian sus muestras de saliva a las compaiiias de venta directo
al consumidor en EEUU. Sin embargo, su principal motivacion al igual que en otros paises
es conocer su ancestria y relaciones familiares, no la susceptibilidad a diferentes
condiciones complejas (Regalao, 2018).

A pesar del poco interés en las pruebas gendmicas y la ausencia de evidencia sobre su
aplicabilidad clinica (Raventds, Contreras y Chavarria, 2014; International Society of
Psychiatric Genetics, 2019; Rakesh et al., 2020), las pruebas farmacogenéticas si se ofrecen
por algunos profesionales en la practica privada (Montealegre, comunicacion personal). El
uso de estas tecnologias y los calculos probabilisticos necesarios, han sido muy criticados
porque crean la ilusién de objetividad y verdad, una ilusién que posiblemente contribuya a
justificar los altos cobros en la consulta privada, se desvinculan de la vida diaria y la
experiencia y mas bien producen confusién e incertidumbre en las personas usuarias (Lock
y Nguyen, 2010). Segln mi propia experiencia, estas pruebas tampoco son de facil
interpretacion para los profesionales que las realizan en los laboratorios ni los clinicos que
las solicitan, porque son muy pocos los profesionales que laboran en clinica en Costa Rica
gue cuentan con una especialidad o posgrado en genética. Es una de las limitaciones que
se estd trabajando con la Asamblea Legislativa para que los profesionales idéneos que
cuenten con posgrados en genética humana puedan contribuir en estas areas

profesionales, una modificacién a la Ley General de Salud de larga data.
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Se encontré que el sistema de conocimiento médico mas frecuente en las entrevistas es el
biomédico, occidental o cientifico (Kleinman, 1997; Witeska-Mtynarczyk, 2015) con el
correspondiente tratamiento farmacolégico para corregir la alteracién bioquimica o
fisioldgica, aunque dicha alteracidn no sea la causa primaria del trastorno segun sus propios
relatos. Unicamente en uno de los padecientes se encontré que el alivio de los sintomas es
la demostracion de la causalidad, que fue una de las hipétesis iniciales como han descrito
otros autores (Choudhry et al., 2016; Nesse, 2019). La eleccidn terapéutica preferida es la
combinacidn de fdrmacos con psicoterapia, también recomendada en la Politica Nacional
de Salud Mental 2012-20, pero de muy dificil y limitado acceso en la CCSS. Es una de las
demandas insatisfechas para los participantes del | y Il Foro de Salud Mental (Contreras y
Raventds, 2013). La preferencia de agregar psicoterapia podria sugerir que el fatalismo y
esencialismo genético que propuso la genetizacién (Phelan, 2005; Lebowitz, 2019; Lencz et
al., en prensa) tampoco esta presente en nuestra poblacidon, como sugirié una de las
psicélogas entrevistadas.

Aunque el modelo principal sea la medicina occidental o biomédica, encontramos mezclas
con otras corrientes y orientaciones, incluso en el mismo profesional (Kleinman, 1997). En
los clinicos de orientacién biomédica encontramos algunos conceptos mas usados en el
psicoandlisis, lo que calza con los resultados de Luhrmann (2010) en su estudio etnografico
sobre la formacién en psiquiatria, en que se mezclan orientaciones sin que este sincretismo
epistemoldgico produzca conflicto en los profesionales y residentes. En las dos entrevistas
gue nominamos como eclécticas, la mezcla es ain mas diversa (Kleinman, 1997) e incluye

homeopatia, medicina germanica, teorias psicodindmicas y biomédicas. Estos resultados
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son concordantes con los estudios de Steven Palmer (2003) sobre la evolucion de la
medicina popular y el populismo médico en Costa Rica de 1800 a 1940, en los que describe
la presencia de un pluralismo médico que opera de forma sincrética y aceptada dentro de
una practica mayormente biomédica. Esta mezcla de tradiciones aceptadas y permitidas
por la profesién médica en nuestro pais también se ilustra con la incorporacion de la

homeopatia y la acupuntura como especialidades médicas en el Colegio de Médicos y

Cirujanos de Costa Rica (https://medicoscr.hulilabs.com/es/search).

Se ha propuesto que el pluralismo es posiblemente mas frecuente en la psiquiatria y la
psicologia clinica al agrupar una gran diversidad de enfoques, teorias y terapias con
diferentes contenidos simbdlicos, practicos y culturales y cuya intencién es el alivio de los
sintomas o el control de las supuestas causas (Kleinman, 1995; Kleinman, 1997; Young,
2008). Debido a que la seleccion de las personas a entrevistar fue deliberada para incluir la
mayor variacién posible, no es de sorprender que se encontrara esta diversidad de
orientaciones, posicionamientos y explicaciones. Mds bien demuestra que la eleccién de
personas a entrevistar logré su objetivo. Si se quisiera explorar si la diversidad y pluralismo
es la norma a nivel nacional, serian necesarios estudios posteriores cuantitativos o con una
seleccion no deliberada de la muestra. Otra inquietud personal pendiente de investigar en
estudios futuros es responder si contar con diferentes orientaciones, algunas sin evidencia
en estudios doble ciego controlado, el estdndar de la medicina occidental (Kleinman, 1997),
son de beneficio para aliviar la sintomatologia, como se ha demostrado con la homeopatia
(Goldacre, 2008). Puede ser mas importante la escucha atenta y acompanamiento que la

orientacién y validacién de un tipo de terapia con estudios doble ciego controlados. Me
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gusta recordar acd la maxima que se le atribuye al médico Ambroise Paré (1510-1590)
sobre la practica clinica “Guérir quelquefois, soulager souvent, consoler toujours” (pocas
veces se cura, muchas veces se alivia, siempre se consuela) que se nos ensefiaba el Dr.
Carlos de Céspedes durante nuestra formacién médica.

Finalmente, no encontramos evidencia que la medicina gendmica fuera un tema
importante en las politicas publicas. Las entrevistas, cuestionarios y documento de la
Politica no muestran que la gendmica y sus intereses cientificos y comerciales estén
presentes como una fuerza que haya impactado de alguna forma en la conceptualizacién
de la Politica Nacional de Salud Mental 2012-20. Tampoco se encontrd en las prioridades
percibidas en politicas publicas segun los participantes del Il Foro. La Politica Unicamente
incluye un eje bioldgico en los objetivos, que como se explicité en resultados, es impreciso
y erréneo.

Otra de las preocupaciones de la genetizacién (Hedgecoe, 2009) y los grandes desarrollos
tecnocientificos (Jasanoff, 2012) es que podrian reconfigurar las prioridades y orientaciones
de la medicina y la salud publica, invisibilizando la importancia de los determinantes
politicos, sociales y econdmicos que tan claramente estdn asociados a una mayor
morbilidad y mortalidad (Farmer, 1997; Farmer et al., 2013; Marmot, 2015). Como se
mostré en Resultados, el documento de la Politica Nacional de Salud Mental 2012-20 es
omiso en acciones que reduzcan la pobreza aunque conceptualice la salud como producto
social y legitime las acciones del estado para corregir la desigualdad. No hay ninguna
evidencia de que la omisidon de acciones reales para atender la pobreza o la incongruencia

entre conceptos y acciones sea resultado de la genetizacion ni los nuevos desarrollos
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tecnocientificos como se predice (Hedgecoe, 2009, Arribas-Ayllon, 2016). Segun algunos
autores (Greene et al., 2013; Basilico et al., 2013), la desatencion a los determinantes
sociales de la salud son resultado del cambio en la orientacion de las politicas publicas en
salud desde Alma-Ata (1978), la crisis y recesion econdmica de la década de 1980, los
cambios en la filosofia del Banco Mundial y la captura por los economistas del discurso de
la salud como producto del mercado, con estudios de costo-beneficio y estadisticas de dias
perdidos por discapacidad, en lugar de ser un bien y un derecho. Aunado a esta visién
mercantil de la salud, McMichael (1999) sugiere que desde el Siglo XIX la epidemiologia se
ha reorientado a identificar los factores de riesgo individuales en lugar de colectivos lo que
contiene implicito que la responsabilidad sobre la salud es personal y no social (McMichael,
1999; Biehl y Petryna, 2013; Reardon, 2017).

En resumen, encontramos que el conocimiento genético deja de ser exclusivo de la
comunidad de investigadores en genética y profesionales en salud y es explicado con
facilidad por los padecientes, incluso mejor que los profesionales entrevistados, para
construir una narrativa sobre sus propias condiciones y posiblemente identidades (Arribas-
Ayllon, 2016; Bartlett, Lewis y Arribas-Ayllon, 2019). Aunque las categorias causales son
nombradas en las entrevistas como entidades separadas, porque asi se preguntaron, en la
mayoria de los relatos se describen como coparticipes. Podria afirmarse que el modelo
explicativo principal encontrado (Kleinman, 1988) es de una genetizacidn ilustrada “light”,
si quisiera mantenerse el concepto de Hedgecoe, porque la biologia y los determinantes
psicosociales son descritos como procesos sinérgicos y dependientes por la mayoria de las

personas entrevistadas, sin impacto actual en las practicas (con excepcion de algunos
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psiquiatras a nivel privado) ni en la conceptualizacion de la salud como producto social en
las politicas publicas (McMichael, 1999; Singer y Clair, 2003; Lewontin y Lewis, 2007,
Rosemberg, 2013). Como se discutio6 en el reciente simposio sobre genética vy
responsabilidad (Parens y Appelbaum, 2021), los posibles impactos negativos de la
genetizacién se basaron en la hipdtesis que un Unico gen podria causar enfermedades
comunes. A medida que avanzdé nuestro conocimiento y se rechazé la hipétesis monogénica
en enfermedades complejas, la tesis de estos impactos posiblemente se exagerd vy la

genetizacidn ilustrada ha perdido su poder explicativo o quizas nunca lo tuvo.

Il. Estigma, culpa y genetizacion

La estigmatizacién es descrita como marcas o etiquetas, histéricamente especificas, que
denigran el valor social percibido de una persona o grupo de personas y que los excluye y
separa de otros (Goffman, 1963; Byrne, 2001; Phelan, 2005). Los requisitos para que se
presente el estigma segun Phelan (2005) son: (1) un grupo suficientemente poderoso
identifica una caracteristica humana como socialmente relevante para ser categorizada o
etiquetada; (2) las creencias culturales dominantes asocian las personas etiquetadas con
estereotipos indeseables; (3) las personas etiquetadas son colocadas en categorias
separadas, “ellos” y “nosotros”; (4) las personas tienen reacciones emocionales negativas
hacia las personas etiquetadas y (5) las personas etiquetadas experimentan prejuicios,
discriminacidn y exclusién social por los otros. Las personas etiquetadas también pueden
sufrir consecuencias internas cuando se internaliza el estereotipo social desvalorizado que

se asocia a que intenten mantener escondida su condicidn (Byrne, 2001; Corrigan & Rao,
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2012). Esta marca puede también transferirse o compartirse a los familiares, mas si se
asocia a condiciones genéticas y a otras personas cercanas que también pueden sufrir
discriminacion y exclusion social (Goffman, 1963; Phelan, 2005).

En el caso de los trastornos mentales mayores, mantener la confidencialidad de la condicién
es mas dificil que para otras condiciones, por las manifestaciones clinicas del trastorno,
especialmente durante los episodios agudos y por algunos de los efectos secundarios
visibles del uso de psicofarmacos (Corrigan & Rao, 2012; Michaels, 2012). Hay una extensa
literatura cientifica con referencia a las influencias histéricas, religiosas, étnicas y culturales
sobre la estigmatizacidn en trastornos mentales que no son el enfoque de este proyecto
(Byrne, 2001).

En esta investigacion, la pregunta que me interesaba explorar fue si se encontraba una
asociacién entre las explicaciones genéticas y la mayor o menor estigmatizacién que sufren
las personas padecientes en Costa Rica, segun las narraciones de las personas con
experiencia vivida de un trastorno mental y los profesionales expertos en estas condiciones.
Hay estudios que han reportado mayor estigma si la condicidn es atribuida a faltas de
caracter o de autocontrol del padeciente, llamadas “faltas morales”, que si se consideran
bioldgicas (Corrigan y Watson, 2004; Pescosolido et al., 2010; Krendl y Freeman, 2019).
También hay evidencia que la creencia en las explicaciones neurobioldgicas para los
trastornos mentales ha aumentado en el tiempo (Pescosolido et al., 2010), lo que llevaria a
una reduccién en la estigmatizacién. Sin embargo, los hallazgos que muestran que las
explicaciones bioldgicas contribuyen a reducir la estigmatizacion no son homogéneos. En

un metaanalisis reciente, en 2 de los 12 estudios encontraron menor estigma con las
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explicaciones biogenéticas mientras que en los otros 10 aumentaron las actitudes negativas
(Larkings y Brown, 2018). También se han visto diferencias en la estigmatizaciéon y su
asociacion a explicaciones causales entre regiones de mundo y culturas (Abdullah y Brown,
2011). En el estudio “Stigma in Global Context—Mental Health Study (SGC-MHS)” con 1,000
respuestas de 11 paises (4 de Oriente y 7 de Occidente), se encontré mayor estigmatizacién
en paises orientales asociado a fallas morales, que en los paises occidentales,
particularmente para depresién (Pescosolido et al., 2010).

Lo que nosotros asumiamos, al igual que otros, partiendo de nuestra experiencia en las
visitas de campo a familias con trastornos mentales, es que las explicaciones genéticas
contribuyen a reducir la culpa o responsabilidad sobre el trastorno para las personas
padecientes y sus familiares (Phelan, 2005; Lebowitz, 2019; Parens y Appelbaum, 2021). Los
genes son considerados como entidades independientes del control de la persona, por lo
gue asignarles la responsabilidad, reduce la culpa y el auto estigma en la persona
padeciente, lo cual ha sido confirmado inequivocamente (Lebowitz, 2019). Asi lo confirman
también nuestros resultados: las explicaciones genéticas, bioldgicas o quimicas,
contribuyeron a reducir la percepcién de culpa o de responsabilidad por el trastorno en las
personas padecientes y les ha ayudado a compartir y explicar su trastorno a sus familiares
y en sus trabajos, como se ha reportado en otros estudios (Pescosolido et al., 2010;
Lebowitz, 2019). Como no entrevistamos familiares, no es posible responder con esta
investigacion si la liberaciéon de culpa se extiende a la familia o mas bien aumenta.
Unicamente en una de las entrevistas hay una referencia que la genética se asocia a culpa

en la madre, la culpa de haber heredado ese factor genético de depresion o bipolaridad. En
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algunos estudios internacionales encuentran mayor culpa en la madre, especialmente para
trastornos ligados al X (James et al., 2006). En nuestra experiencia en las visitas de campo,
muy ocasionalmente observabamos acusaciones en la familia de si la herencia venia por el
lado paterno o materno, pero en general, la respuesta fue de alivio. Nuestros hallazgos
muestran que la explicacidon genética y neurobioldgica es liberadora de culpa, contribuye a
validar su condicidn, con o sin la etiqueta diagndstica (como también se encontrdé en una
de las entrevistas: la preferencia a usar desbalance quimico en lugar de la etiqueta de
depresidn), sirve para explicar sus cambios en el comportamiento y en el afecto y a hablar
libremente de su condicidon con amistades, familiares y comparieros de trabajo, en lugar de
esconderla (Byrne, 2001; Corrigan & Rao, 2012). Estos resultados se basan en un estudio
cualitativo con sus limitaciones, con entrevistas Unicamente a personas conocedoras por su
padecimiento o practica profesional y Unicamente en referencia a los trastornos mentales
graves. Para confirmar si la narrativa neurobioldgica en Costa Rica contribuye a reducir la
percepcion de culpa y a normalizar los comportamientos asociados a una condicién
psicopatoldégica grave, que es el caso en estudio, son necesarias investigaciones
posteriores, idealmente cuantitativos con una muestra poblacional.

Sin embargo, asi como los genes pueden ser liberadores de culpa, algunas investigaciones
sugieren que las explicaciones genéticas y biomédicas también pueden tener efectos
negativos. En otros estudios, se ha encontrado que las explicaciones genéticas se asocian
a mayor pesimismo y a la percepcién de tener poco control, lo que puede ser
contraproducente para el manejo y aceptacion de terapias complementarias no biolégicas

(Byrne, 2001; Lebowitz, 2019; Woo-Kyoung, 2021). La preocupacioén del fatalismo genético,
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definida como que no hay nada que hacer si la explicacion es genética, fue compartida por
una de las psicélogas entrevistadas en el presente estudio. Sin embargo, si posterior a un
resultado positivo de riesgo genético, se realiza una intervencion educativa que explica el
bajo poder de los genes en incrementar el riesgo, se encontrd que los efectos negativos de
pesimismo y falta de agencia de recibir el resultado genético se mitigan, en este caso para
depresion (Lebowitz, 2019; Parens y Appelbaum, 2021). No fue posible encontrar estudios
similares para esquizofrenia o trastorno bipolar, posiblemente porque aun no se han
realizado.

Cuando se les pregunté a las personas entrevistadas sobre atributos, marcas o creencias de
estos trastornos que hayan escuchado en la poblacién general, se encontraron actitudes
benevolentes como débiles de cardcter, menos capaces o incapaces, que requieren
cuidados continuos, que no pueden trabajar ni tomar decisiones, junto con otras actitudes
mas temerosas y excluyentes, como que son personas malas, peligrosas, diabdlicas
(Goffman, 1963; Lebovitz, 2019; Reinhard et al., 2019; Pescolido y Krendl, 2020). La
respuesta de exclusidn social por parte de la poblacién general puede estar mas relacionada
a temores por el estereotipo de peligrosidad o a la aversidén a algunas conductas de las
personas padecientes (Phelan, 2005), que a las creencias sobre las causas genéticas o
biolégicas que no fueron mencionadas.

Una posible consecuencia de la estigmatizacion es la mayor tasa de desempleo encontrada
para personas con trastorno bipolar y esquizofrenia que para la poblacién general que
describimos hace varios afios en Costa Rica (Pacheco et al., 2011). Otra consecuencia del

temor a las personas con trastornos mentales, segin dos entrevistados, es que la
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construccion del Hospital Nacional Psiquiatrico se hiciera lejos del centro urbano del
momento. También se ha descrito que el estigma contribuye a ser discriminados por los
mismos profesionales de salud y recibir una peor atencién médica (Byrne, 2001; Michaels
et al, 2012; Lebowitz; 2019). El temor a la estigmatizacién también influye en que las
personas no busquen ayuda profesional o que abandonen su tratamiento (Pescosolido et
al., 2010; Rusch, Angermeyer y Corrigan, 2016; Schnyder et al., 2017).

La implementacion de programas de reducciéon del estigma dirigidos a padecientes,
familiares, empleadores, personal sanitario y poblacién general fue una de las
recomendaciones de los participantes al Il Foro y las personas entrevistadas, (Corrigan y
Rao 2012). Una comunicacién matizada, en que se explique el efecto combinado de los
genes y las experiencias de vida, ha demostrado empoderar a los padecientes y reducir la
estigmatizacion (Austin, 2019).

En resumen, las explicaciones causales genéticas o bioldgicas han contribuido a reducir la
percepcion de culpa por el trastorno para las personas padecientes segln sus propios
relatos y las de los profesionales entrevistados como se ha descrito en otros estudios
(Lebowitz, 2019; Parens y Appelbaum, 2021). Como ha ocurrido con otras condiciones en
gue los genes y la biologia han contribuido a reducir la exclusién social y a aumentar la
aceptacion, segun Bliss (2018) para la comunidad homosexual, es posible que estas
explicaciones, siempre matizadas como sugiere Austin (2019), puedan contribuir a legitimar
y mejorar la aceptacion de las personas con trastornos mentales, discapacidades

psicosociales y otras condiciones neurodivergentes que se encuentran en los extremos de
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la norma gaussiana o la norma social prescriptiva (Lock y Nguyen, 2010; Kirmayer y Crafa,
2014).

Al igual que en el capitulo previo sobre el modelo explicativo en creencias, practicas y
politicas, se concluye que los efectos negativos propuestos de la genetizacién también
fueron exagerados, al menos en relacion con la culpa que mas bien se ve reducida,
considerando las limitaciones propias de un estudio cualitativo y un limitado ndmero de
entrevistas a personas conocedoras de la materia. Si las intervenciones de reduccién del
estigma, inexistentes en la Politica a pesar de ser el tema mas mencionado en las
entrevistas y los participantes al foro, con campafias educativas y programas de
psicoeducacion, por ejemplo, incluyeran una adecuada explicacién sobre la multicausalidad
y el bajo poder causal de cada variante genética independiente, es posible que también se
logren mitigar los posibles efectos negativos del pesimismo y esencialismo genético de falta
de control para la persona padeciente descritos en la literatura (Lebowitz, 2019), asi como
mejorar la comprensién de estos trastornos y reducir la estigmatizacién en la poblaciéon
general y personal sanitario hacia las personas con trastornos mentales mayores. Este es

un tema pendiente y urgente para estudios futuros.

lll.  Sufrimiento social como encuadre tedrico

Una de las mayores dificultades que enfrenté durante los cursos del doctorado y la
elaboracién del anteproyecto fue comprender el significado de teoria en investigacion
social. En mi experiencia como investigadora en genética de los trastornos mentales y otras

condiciones hereditarias, las propuestas de investigaciéon no incluyen encuadres tedricos.
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No hace falta repetir que se parte de: (1) las leyes de Mendel, incluyendo ligamiento si las
regiones cromosOmicas estan cerca o segregacion independiente si estan lejos; (2) la teoria
de la evolucidén por seleccion natural si las caracteristicas con un componente hereditario
son ventajosas para la sobrevivencia y reproduccidn en las condiciones en que viven esos
organismos, o por el contrario, las variantes que contribuyen a estos fenotipos
desapareceran con el tiempo porque reducen el éxito reproductivo; (3) que los constructos
basados en evidencia epidemioldgica que agrupan y dividen los malestares humanos en
categorias diagndsticas son Utiles para la investigacion de estas condiciones y la
identificacidon de las variantes genéticas que aumentan el riesgo, siempre que contemos
con evidencia epidemioldgica de que los factores genéticos participan en la causalidad. En
los estudios de asociacidn de todo el genoma (GWAS) ni siquiera proponemos una hipétesis
sobre la posible fisiopatologia como se hacia con los estudios dirigidos a genes candidatos.
Son enfoques llamados agndsticos. En resumen, se reclutan miles de personas con la
condicidn y sin la condicidn y se analiza todo el genoma en busca de marcadores genéticos,
que pueden ser variantes de un nucleétido (SNVs) o mds complejas (inserciones,
deleciones, variantes de nimero de copias), que sean mads frecuentes en las personas
afectadas que en los controles. En la lista de variantes asociadas, se estudian primero
aquellas localizadas en regiones codificantes con diferentes herramientas que permiten

revisar su posible funcion, por ejemplo, SIFT (https://sift.bii.a-star.edu.sg/), PolyPhen-2

(http://genetics.bwh.harvard.edu/pph2/), REVEL (https://genome.ucsc.edu/) y CADD

(https://cadd.gs.washington.edu/). Si la variante estd en una regién no codificante o

regulatoria es mas dificil asociar una posible funcidn bioldgica. De igual forma, aunque esté
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en una region codificante, es necesario demostrar la participacion de la variante en la
posible fisiopatologia de la condicién con estudios en cultivos celulares y en modelos
animales. Es hasta ese momento que se plantean posibles hipdtesis sobre la contribucion
de la variante dentro del sistema celular, tisular y del organismo. Son estudios basados en
evidencia a diferencia de los estudios basados en teorias.

Durante la preparacidn de este anteproyecto, descubri a varios investigadores que me eran
mucho mas cercanos y comprensibles, tal vez por su formacidn médica, como Michael
Marmot, Arthur Kleinman y Paul Farmer, a quienes cito repetidamente y que validan de
cierta forma miincomprensién con los encuadres teéricos. Marmot (2004), por ejemplo, se
describe a si mismo como pragmatico, empirista y atedrico, una descripcién con la que me
identifico. Kleinman (2010) describe cdmo los estudios en salud global son basados en
evidencia y carecen de teorias, aunque no tiene por qué ser asi, dice el autor; no hay
contradiccidon en tener estudios basados en evidencia que ademds se enmarquen en una
teoria social que permita generalizar conocimientos (Kleinman, 2010). Estos mismos
autores, particularmente los trabajos de Kleinman y Farmer en antropologia médica, me
permitieron comprender que un encuadre tedrico particular puede darle cohesion y
sentido a una serie de resultados, algunos aparentemente inconexos y sin relacién con la
pregunta inicial y aunque provengan de las narraciones de un grupo limitado y escogido de
personas. Esa es la meta en este apartado, analizar los resultados bajo el encuadre de la
teoria del sufrimiento social (Kleinman, Das y Lock, 1997; Kleinman, 2010). Otras teorias
sociales descritas por Kleinman (2010) también podrian haberse usado para enmarcar

algunos de estos hallazgos, por ejemplo: (a) la genetizacién ilustrada y sus impactos
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negativos, en caso de haberse encontrado, podrian interpretarse como una consecuencia
no intencional del Proyecto del Genoma Humano, o (b) la racionalidad burocrdtica y su
indiferencia en mejorar los servicios de salud mental después de 10 afios de promulgada la
Politica Nacional de Salud Mental 2012-20, si hubiéramos incluido entrevistas a mas
funcionarios publicos.

A continuacién expongo porqué la teoria del sufrimiento social es el mejor encuadre tedrico
para englobar los resultados de este proyecto, que aunque se sustente en un numero
limitado de entrevistas a personas seleccionadas por su experiencia vivida o profesional,
permite hacer algunas generalizaciones y recomendaciones que se enumeran al final. Para
esto, primero resumo las conclusiones encontradas bajo la hipétesis de la genetizacion y
luego los resultados ancilares y las dificultades para desvelarlos, posiblemente por mi
propia experiencia y membresia como investigadora, médica, familiar de padeciente
(Bourdieu, 2003; Anderson, 2006; Kleinman, 2009). Aunque estos resultados no eran parte
de la investigacion, son los que permitieron ampliar la mirada y encuadre dentro de la teoria
del sufrimiento social.

En primer lugar, sobre la presencia de la genetizacidn, su impacto en las creencias, practicas
y politicas y el modelo explicativo y de conocimientos médicos mayoritario, que fueron las
preguntas de esta investigacion, basadas en divisiones artificiales entre genética y ambiente
o nature y nurture, se encontré: (1) aunque la genética esta muy presente en las creencias
causales, las explicaciones son balanceadas, no deterministas y con un impacto que
considero positivo para las personas padecientes al reducir la culpa y validar su condicion

ante la familia y sus trabajos (Phelan, 2005; Lebowitz, 2019; Parens y Appelbaum, 2021), al
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menos para las personas entrevistadas; (2) no ha permeado en las practicas clinicas con
excepcion de (a) el reporte que algunos psiquiatras estdn solicitando pruebas
farmacogenéticas a nivel privado y (b) la recomendacion de contar con consejo genético
gue también es un impacto positivo de la narrativa genética porque brindaria una
explicacion matizada sobre la causalidad genética y la experiencia, posiblemente
contribuyendo a reducir los temores de heredar estas condiciones (Austin, 2019); y
finalmente, (3) no hay evidencia de genetizacion ni de impactos negativos que puedan ser
atribuibles a la genetizacion en las politicas publicas. Aunque hay ausencia de politicas
sociales que aborden los determinantes sociales de la salud (Marmot, 2015) en el
documento de la politica, no es posible interpretar que la ausencia sea resultado de la
genetizacidn, la biologizacidn o las nuevas tecnologias médicas (Lock y Nguyen, 2010; Kong
et al, 2017). También se concluye que el sistema de conocimientos médicos mayoritario
encontrado es el biomédico u occidental (Kleinman, 1988), al que se agrega un pluralismo
en orientaciones que confirma lo que describié Palmer (2003) para la Costa Rica de otros
siglos y lo descrito por Young (1982) y Luhmann (2001) para la practica psiquiatrica, en que
se combinan elementos de la tradicion biomédica y psicodinamica sin conflicto aparente
(Young, 1982; Luhmann, 2001), e incluso otras orientaciones mas eclécticas como la
homeopatia y teoria de la memoria transgeneracional, en que la eleccién terapéutica
preferida combina psicoterapia de alguna orientacién, psicofarmacos y psicoeducacion.
Estas conclusiones tienen las limitaciones propias de un estudio cualitativo con un nimero
limitado de entrevistas a personas conocedoras, que ademas fueron elegidas por la

diversidad de posiciones, por lo que se requieren estudios posteriores.
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En segundo lugar, desde mi lugar de investigadora, con formacidn biomédica y familiar de
una persona con un trastorno mental mayor, desvelar el sufrimiento de las personas con
experiencias vividas en un trastorno mental mayor, particularmente aquel causado por las
mismas instituciones a cargo de su cuido, fue un descubrimiento tardio durante la escucha,
lectura y codificacion de las entrevistas. Podria justificar que el tema no era parte de la
hipdtesis inicial o, como afirma Bourdieu, que la racionalidad cientifica frecuentemente
silencia las voces de las personas sufrientes al traducir sus experiencias al lenguaje de la
ciencia y la tecnologia (Wilkinson, 2006). Cabria también agregar otras interpretaciones
desde mi propia historia personal y recuerdos de la nifiez, que no quiero incluir en este
documento o desde la formacidn biomédica y practica hospitalaria durante el internado y
servicio social, en que presencié con dolor y verglienza situaciones como las descritas,
cuando ya estaba comprendiendo que no me podia dedicar a la practica clinica por la
cercania e incapacidad de alejarme del sufrimiento humano. También podria preguntarme
porque nombré el cédigo como “practicas clinicas negativas” en lugar de “violencia
psiquidtrica” o incluso “tortura” si en algunas de las descripciones pudiera comprobar la
intencidn de castigar segun la definicidon de la Convencidn contra toda forma de tortura de
las Naciones Unidas (1984). No deja de ser una veta interesante de investigacion pero
guedard para el divan. La menciono como antecedente para esta seccién como hice en
otras secciones porque esa mirada atraviesa todo el proyecto.

En tercer lugar, tanto en las entrevistas como en las respuestas al cuestionario corto del Il
Foro, hay una serie de quejas, denuncias y recomendaciones sobre los servicios de salud

mental de la CCSS que tampoco son parte de la tesis de genetizacion. Ademas de las
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practicas violentas y violatorias de los derechos de las personas padecientes que mencioné
anteriormente, se repiten las mismas quejas sobre los servicios de consulta externa a 10
afos de promulgada la Politica, de una atencién médico-centrista y reduccionista, con solo
psicofarmacos y de mala calidad, con poco acceso a profesionales en psicologia y otras
areas como trabajo social, nutricién y terapia fisica. Se quejan de la pobre formacién en
atencidén biopsicosocial a nivel primario y la poca atencién o escucha de los funcionarios a
sus necesidades. También hay denuncias sobre no haber cerrado los centros asilares y
hospitales dedicados a los trastornos mentales en violacién a la Declaracién de Caracas, lo
gue mencionan que puede contribuir a la marca o estigma. Los clinicos también se quejaron
de la atencidn que pueden dar en la seguridad social, a diferencia de su préctica privada,
con solo 15 minutos cada varios meses y que en ese poco tiempo deben escuchar a la
persona padeciente, tomar la historia, llenar el EDUS y hacer la receta de un listado limitado
de psicotrdpicos. El problema de la pobre atencidn, dicen los profesionales, no es por malos
profesionales que solo buscan dar psicotrdpicos, es por las limitaciones del sistema publico
gue hace que muchos incluso abandonen la seguridad social ante la frustracién de no poder
brindar una buena atencién. La escasa asignacion de recursos dentro de la CCSS hacia la
salud mental que reporta el informe de la Organizacién Mundial de la Salud (IESM-OMS,
2008), a pesar de su importancia como una de las principales causas de dias perdidos por
discapacidad (Vos et al., 2015), sugiere que la salud mental no es una prioridad politica para

nuestro sistema de seguridad social, al menos durante esos afios'®. De igual forma se puede

15 No se encontraron reportes sobre la distribucién de los recursos de la CCSS por especialidad mas
recientes.
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interpretar la contradiccidn sefialada en la Politica Nacional de Salud Mental 2012-20 que
no incluye acciones para reducir la pobreza y la desigualdad, principal factor de morbilidad
y mortalidad temprana (Farmer, 1997; Singer & Clair, 2003; Marmot, 2015) aunque afirme
que la accién del Estado en politicas sociales es legitima:
“Con esta conceptualizacion de condiciones de vida, se sostiene que la accion del
Estado debe de ir dirigida a disminuir las desigualdades que se consideran injustas
en el desarrollo econémico y social del pais. Esto es, que se considera legitima la
accion del Estado para intervenir en aquellas dreas que generen problemas que se
consideran éticamente inaceptables y que ocasionan enfermedad o muerte a grupos
de poblacion particulares” (p.38).
Habiendo resumido los hallazgos de esta investigacién, ées posible agrupar y explicar en
una Unica teoria los hallazgos anteriores, la experiencia y el sufrimiento de la persona
padeciente dentro del contexto social mas amplio? iAbandonar los binarios artificiales
entre social o individual, psicolégico o biolégico, naturaleza o crianza, que expuse en la
introducciéon? éUn modelo que no separe determinantes sociales de bioldgicos, que no
asuma que solo la persona padeciente sufre y que acepte la necesidad de dar atencién a
todos, familias y padeciente, que ademas también incorpore como la misma
institucionalidad produce sufrimiento?
La teoria del sufrimiento social (Kleinman, Das y Lock, 1997) une en un solo espacio la
experiencia subjetiva del sufrimiento y las fuerzas sociales que participan. Proponen que lo
gue nombramos depresién, ansiedad y abuso de sustancias, por ejemplo, no se pueden

categorizar Unicamente como médicos o psicoldgicos, estan intimamente asociados al
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contexto social (Kleinman, Das y Lock, 1997; Farmer, 1997, Farmer, 2004). Al no dividir los
problemas humanos en médicos, psicoldgicos o sociales, la genetizacion, la medicalizacién
y otras movimientos y orientaciones tedricas basadas en divisiones dicotémicas como
nature-nurture, genes-ambiente, mente-cuerpo, pierden valor explicativo para estudiar,
atender vy aliviar el sufrimiento humano. Ni el modelo biomédico que reduce toda condicion
a la mecanica bioldgica del cuerpo (Engel, 1977), ni los movimientos sociales que niegan la
existencia de los trastornos mentales como entidades médicas (Kety, 1974; Rose, 2013),
permiten explicar y describir los matices y la experiencia subjetiva del sufrimiento humano
dentro de su subjetividad y contexto social. Kleinman (1988), como antropdlogo vy
psiquiatra, es particularmente critico de los movimientos y teorias sociales que atacan la
practica médica occidental sin que la hayan mejorado.

Esta teoria presenta cuatro proposiciones en los que enmarco los resultados de esta
investigacion:

1. Las fuerzas socioecondmicas y sociopoliticas pueden causar enfermedad. Por
ejemplo, la violencia estructural de la pobreza (Kleinman, 2010; Farmer, 2004) que
crea las condiciones para que diferentes enfermedades aparezcan o produzcan
mayor morbilidad y mortalidad (Marmot, 2015), como el sarampidn en paises con
alta desnutricion (Lewontin y Lewis, 2007), la infeccion por VIH en Haiti (Farmer,
1997) y el circulo vicioso entre la pobreza y los trastornos mentales (Patel y
Kleinman, 2003). La migracién forzada, la violencia, el hacinamiento y el consumo
de drogas también se asocian a los trastornos mentales (Kessler, 2000; van Os, Kenis

y Rutten, 2010; Demjaha, MacCabe y Murray, 2012; Gelder, Lopez-lbor y Andreasen,
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2013). La cita que se le atribuye al Dr. Gallegos es uno de los ejemplos que muestra
la claridad con que se comprende esta asociacién en algunas de las personas
entrevistadas, principalmente del grupo de politicas publicas. La asociacion entre
los factores socioeconémicos y enfermedad también esta presente en la Politica que
sigue el modelo social de la enfermedad, aunque sea omisa en acciones para
abordar los determinantes sociales sobre los que es posible intervenir (Lunda et al,
2010; Taussig et al., 2013; Marmot, 2015; Mukherjee, 2016). Esta asociacion esta
ausente o menos presente en las otras entrevistas, posiblemente porque los
determinantes sociales no fueron el foco de la investigacion y porque el personal
clinico, segun Witeska-Mtynarczyk (2015), percibe que tiene poco control sobre los
factores estructurales por lo que prefieren dirigir la atencién hacia los factores
individuales como los malos habitos.

Las instituciones sociales de la salud que fueron creadas para aliviar el sufrimiento
lo pueden empeorar (Kleinman, 2010). Esta proposicion se ilustré con los largos
fragmentos textuales de las entrevistas en la seccion de resultados, que transmiten
la violencia a la que se ven sometidas estas personas durante la hospitalizacién y en
los servicios de emergencia por las mismas instituciones encargadas de su cuido y
atencién. También se muestra con la persistencia de las mismas denuncias y quejas
sobre los servicios publicos de salud mental después de casi una década de
promulgada la Politica, lo que ha obligado a las personas que tienen recursos a pagar
servicios de salud privados y expone lo que Patel y Kleinman (2003) llaman el circulo

vicioso entre la pobreza y los trastornos mentales.
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3. En tercer lugar, el sufrimiento social por un problema de salud no se limita
Unicamente a la persona padeciente (Kleinman, 2010). Cualquier persona que ha
experimentado una enfermedad grave en una persona cercana comprende que el
sufrimiento no se limita a la persona enferma, se extiende al cuidador, que también
requiere apoyo. En esta investigacidon no se incluyeron familiares, sin embargo,
algunos relatos de las personas padecientes muestran la preocupacién de la familia
y amistades cercanas, incluso dando seguimiento a la adherencia del tratamiento.

4. Como se menciond anteriormente, esta teoria evita las categorias dicotémicas ées
un problema social? ées una enfermedad? Los trastornos mentales no son
Unicamente problemas de salud que requieren atencién clinica, hay una dimension
politica y social, en un enfoque socioecoldgico (Kirmayer y Gémez-Carrillo, 2019). El
sufrimiento que se logré plasmar con la trascripcion de los relatos de las personas
con experiencias vividas no es Unicamente por su condicidn de salud; incluye los
malos tratos, el acceso a servicios de salud, los prejuicios de la familia y la sociedad,
su situacién socioeconémica.

Cudnto hemos contribuido con el futuro imaginado de la gendmica al bienestar o
sufrimiento de las personas padecientes es y fue una de las preocupaciones cuando se
planted esta investigacion, como un ejercicio expiativo sobre mi propia praxis como
investigadora en psiquiatria genética de los trastornos mentales severos durante los
ultimos 25 anos. Desvelar, descubrir y exponer el sufrimiento de las personas padecientes
por sus relatos y los de otros, mas alla de la genetizacidon que estd apenas marginalmente

presente, como experiencias personales imbuidas en un contexto social y politico, en que



150

las divisiones disciplinares, los conflictos epistémicos y las categorias dicotémicas no
parecen aportar para el estudio y alivio del sufrimiento social, por el contrario, mas bien
desarman, desarticulan, enfrentan posiciones y orientaciones, creo que es mi mayor

contribucidén con esta investigacion.
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Conclusiones, recomendaciones y limitaciones

1. Sobre la presencia de la genetizacién en creencias, practicas y politicas para los

trastornos mentales mayores y sus posibles impactos, que fue la pregunta de

investigacion, encontramos los siguientes resultados:

a)

b)

La mayoria de las personas entrevistadas cree en la participacidén genética en la
causalidad de los trastornos mentales mayores, de forma no determinista y
balanceada con los otros factores psicosociales. Estas explicaciones tienen un
impacto positivo en aliviar la culpa en las personas padecientes y podrian
contribuir a reducir el estigma y mejorar la aceptacién de personas que viven
con un trastorno mental. Sin embargo, este resultado se basa en un nimero
limitado de entrevistas a personas con experiencia vivida y no incluye personas
sin conocimiento sobre los trastornos mentales. La recomendacion es confirmar
estos resultados con estudios mas amplios, tanto cualitativos como
cuantitativos, que podrian contribuir a elaborar y disefiar programas de
reduccion del estigma.

En practicas, aun no encontramos una tendencia importante a usar o pensar en
pruebas genéticas, gendmicas o farmacogenéticas, que no tienen utilidad clinica
demostrada presente. Las pruebas farmacogenéticas Uunicamente se solicitan
por un grupo reducido de psiquiatras a nivel privado. Si se encontré interés de
contar con consejo genético, en que la evidencia sugiere que es bien

comprendido por las personas padecientes si es dado por personal



c)

d)

152

especializado. Por lo anterior, una de las recomendaciones es iniciar un
programa de posgrado en consejo genético especializado para condiciones de
herencia compleja como los trastornos mentales, en que las personas graduadas
puedan explicar la combinacion entre los contribuyentes etioldgicos y asi reducir
cualquier asomo de determinismo, fatalismo y esencialismo genético y los
temores asociados a estas creencias.

El sistema de conocimientos médico mayoritario fue el biomédico u occidental,
por lo que el tratamiento elegido y recomendado para las personas con
trastornos mentales mayores por todas las personas entrevistadas incluye
psicotropicos, incluso para la profesional con orientaciéon psicoanalitica. La
eleccién terapéutica preferida combina psicotrdpicos con psicoterapia. Aunque
la tendencia mayoritaria fuera la biomédica, se encontraron otras orientaciones
y mezclas en los mismos profesionales, algunas sin evidencia empirica como la
homeopatia. No fue posible determinar si hay diferencias entre grupos
profesionales que fue una de las hipétesis iniciales del proyecto. Sin embargo
hay que recordar que la seleccion de las personas a entrevistar fue deliberada
en busca de la mayor variacion en las respuestas individuales,
independientemente de su pertenencia al grupo, por lo que no es posible
responder si hay diferencias significativas entre las personas cuyo trabajo
principal es la psicologia clinica, la psiquiatria o la definicion de politicas publicas.
No se encontrd evidencia de que la ausencia de acciones sobre los

determinantes sociales de la salud y otras prioridades percibidas por la
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poblacién, como el estigma, estuvieran asociadas a un énfasis mayor en las
explicaciones genéticas y las nuevas tecnologias médicas como sugiere la
definicidn de la genetizacidon o como una consecuencia no anticipada del PGH.
Explicar la incongruencia en la Politica Nacional de Salud Mental entre los
antecedentes, el modelo propuesto de salud, las prioridades percibidas por la
poblacién y las intervenciones propuestas en el plan de accion esta afuera del
ambito de este proyecto.

2. Otros resultados ancilares que no eran parte de la propuesta inicial consistieron en
desvelar, transcribir y exponer las practicas violentas que sufren las personas
padecientes por las instituciones de salud responsables de su cuido y atencién, la
persistencia de las mismas quejas y reclamos sobre los pobres servicios publicos de
salud mental a pesar de contar con una Politica Nacional de Salud Mental y las
inconsistencias en el documento de la politica que tampoco responde a las prioridades
percibidas por las personas participantes en los Foros de discusion. También se
expusieron las grandes diferencias entre los servicios publicos y privados que segun las
personas entrevistadas y participantes a los Foros son consecuencia de limitaciones
estructurales del sistema publico en que no se invierte suficiente, son pocos los
especialistas en psiquiatria, psicologia clinica y otras especialidades en salud mental,
hay pocas citas a muy largo plazo y de poca duracién y la oferta de medicamentos es
limitada. Para la elaboracién de la Politica, las actividades de consulta a todos los

actores sociales parecen ser mas un requisito formal o performativo segun tendencias
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o modas internacionales de “public engagement” pero que no se incorporan en el
documento final.

La teoria del sufrimiento social es un marco tedrico multidisciplinario que integra la gran
diversidad de problemas humanos resultantes de diferentes fuerzas socioecondmicas,
politicas, institucionales y naturales, sin dividir entre médicos o sociales, legales o
morales, individuales o colectivos. Los resultados y conclusiones de esta investigacion
se enmarcan en esta teoria al intentar colocar en el centro de atencion la experiencia
del sufrimiento. Al hacerlo, se desvanecen las divisiones entre causalidad bioldgica y
causalidad social, entre prdacticas médicas y politicas sociales, entre sufrimiento
individual y colectivo. También incluye cémo las mismas instituciones sociales de la
salud causan y contribuyen al sufrimiento de las personas padecientes, uno de los
hallazgos ancilares del proyecto, tanto en la violencia que sufren las personas
padecientes en los servicios de emergencias e internamientos como en la aparente
apatia y desinterés en mejorar los servicios publicos de salud mental, en escuchar e
incorporar las demandas y necesidades de las personas padecientes y sus familias en
los servicios publicos y en abordar la violencia estructural de la pobreza con politicas
sociales. En lugar de separar, dividir y enfrentar expertos, disciplinas e instituciones,
permite integrar una diversidad de fuentes y conocimientos y colocar la experiencia
subjetiva del sufrimiento y la miseria como eje central en su contexto social mas amplio.
Finalmente, las investigaciones cualitativas con relatos de personas con experiencia
vivida sobre diferentes condiciones, de diferentes partes del mundo, contextos

socioecondmicos y culturales, sobre qué es lo que mas les importa, qué tiene valor para
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ellas, qué pone en peligro su existencia, sus aspiraciones, su bienestar, en quiénes
confian y en quiénes no, cudles son sus necesidades, son complementos indispensables
a otros estudios en salud publica, en ciencias sociales, en bioética y en biomedicina,
para co-contruir conocimiento que mejore nuestra comprension y manejo sanitario y

social del sufrimiento humano y los predicamentos de nuestros tiempos.
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