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El presente estudio forma parte del informe de investigacion: Cortez-Vasquez EV; Ramos-Calsin LY; Herrera-Lopez VE.
Estudio cualitativo de percepcion de usuarios, cuidadores y profesionales de la salud sobre la implementacion, funcionamiento
y satisfaccion de los clubes de integracion psicosocial para personas con esquizofrenia en Lima Norte. 1983-2017. Lima,
Instituto Nacional de Salud Mental «Honorio Delgado - Hideyo Noguchi»; 2020.

RESUMEN

Objetivo: Conocer la percepcion de los usuarios, cuidadores y profesionales de la salud sobre laimplementacion,
funcionamiento y satisfaccion relacionada con su participacion en los clubes de integracion psicosocial (CIP)
para personas con diagndstico de esquizofrenia en dos distritos de Lima Norte. Materiales y métodos:
Estudio con enfoque metodoldgico cualitativo. Se realizaron entrevistas a profundidad y 3 grupos focales
con 21 participantes, entre usuarios, familiares cuidadores y profesionales de la salud mental. Se recolectd
la informacion en diciembre de 2018 y se analizaron las percepciones sobre el proceso de implementacion
y satisfaccion de los usuarios del club, sus relaciones afectivas y el ocio, su vinculacidn con las familias y
redes sociocomunitarias, asi como las limitaciones percibidas. Resultados: La percepcion de los usuarios,
cuidadores y profesionales de la salud mental fue favorable acerca de la implementacion, funcionamiento y
satisfaccion de los socios como rol integrador y socializador a través de su participacion, la reinsercion social en
actividades normalizadoras en su comunidad, red sanitaria y en el fortalecimiento de vinculos familiares. Los
CIP se perciben como espacios de socializacién que tienen un significado relevante en la vida de los usuarios.
Conclusiones: Los participantes perciben el CIP como un espacio de bienestar y uso de tiempo libre adecuado
que contribuye en la rehabilitacién de su enfermedad.

Palabras clave: Clubes Sociales Terapéuticos; Esquizofrenia; Trastornos Mentales; Centros de Ocio y
Convivencia; Integracion a la Comunidad; Recreacion. (Fuente: DeCS BIREME).

PERCEPTION ABOUT PSYCHOSOCIAL INTEGRATION
CLUBS FOR PEOPLE WITH SCHIZOPHRENIA IN LIMA,
PERU

ABSTRACT

Objective: To know the perception of users, caregivers and health professionals about the implementation,
operation and satisfaction related to their participation in psychosocial integration clubs (PIC) for people
with diagnosis of schizophrenia in two districts of northern Lima. Materials and methods: This study
had a qualitative methodological approach. In-depth interviews and 3 focus groups were conducted with
21 participants including users, family caregivers, and mental health professionals. The information was
collected in December 2018. We analyzed the perceptions of the implementation process and satisfaction
of the club’s users, their affective relationships and leisure, their link with families and socio-community
networks, as well as the perceived limitations. Results: The perception of club’s users, caregivers and
mental health professionals was favorable regarding the implementation, functioning and satisfaction of
the users, as an integrating and socializing role, through their active participation, social reintegration in
normalizing activities with their community, the health network and in the strengthening of family ties.
PICs are perceived as spaces for socialization that have a relevant meaning in the lives of users. Conclusions:
Participants perceive PICs as a space for well-being and adequate use of free time, which contributes to the
rehabilitation of the user’s disease.

Keywords: Therapeutic Social Clubs; Schizophrenia; Mental Disorders; Leisure and Conviviality Cen-
ters; Community Integration; Recreation (Source: MeSH NLM).
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INTRODUCCION

Las personas con esquizofrenia necesitan tratamiento
integral que incluya multiples intervenciones para mejorar
su funcionamiento personal, familiar y reinsercion
sociocomunitaria. Es comun que las personas con esquizofrenia
tengan escasas redes sociales, constituidas principalmente por
suscuidadoresyfamiliares cercanos™?. Los clubes deintegracion
psicosocial (CIP) para personas con esquizofrenia son espacios
de encuentro comunitario donde interactian los usuarios y
las personas que les son significativas. Constituyen espacios
comunitarios flexibles que posibilitan el reentrenamiento en
determinadas habilidades sociales y permiten a los usuarios
disfrutar el tiempo libre mediante el ocio saludable, el sentido
de pertenencia, y el restablecimiento de los vinculos sociales y
afectivos en el proceso de rehabilitacion psicosocial ¢49.

Desde el afio 1983, en Lima Norte, el INSM «HD-HN»
implement6 el modelo de CIP para personas con esquizofrenia.
Eran espacios de encuentro, semanales y abiertos ©, con el
acompafiamiento de enfermeras especialistas en salud mental y
psiquiatria, y personal técnico, donde se fomentaba su capacidad
y autonomia para desarrollar relaciones de interaccion e
interdependencia  mediante actividades diversas de ocio, sobre
la base del respeto, la tolerancia, la solidaridad y el apoyo. Asi,
las reuniones se realizaron en campos deportivos, parroquias o
locales comunales ®. Los CIP inicialmente se implementaron
en siete servicios de salud mental comunitaria de los centros
de salud del primer nivel de atencion, ubicados en los distritos
de Independencia y San Martin de Porres ©. En el 2014, se
fusionaron algunos clubes y, en la actualidad, son tres. Luego de
34 afios de funcionamiento, el modelo de los CIP sigue activo
y vigente “*'Y. Con la creacién de los centros de salud mental
comunitaria, en el marco de la reforma de salud mental en el
Pert, se vienen implementando CIP en Lima Metropolitana
y regiones del pais "2, liderados por enfermeras y trabajadoras
sociales.

Las personas con trastorno mental grave (TMG) repre-
sentan el 0,5% de la poblacién del pais y son las que tienen
menos posibilidad de inclusién social y reinsercién socio
laboral, por el estigma y la discriminacién presente en la so-
ciedad ®. Ademads, existe una escasa disponibilidad de ser-
vicios de rehabilitacion para este grupo de personas, concen-
trados en Lima y con capacidad de atencién reducida. Salvo
los servicios de rehabilitacién en los hospitales psiquiatri-
cos, no se cuenta ain implementados los centros de reha-
bilitacién psicosocial en la comunidad ®*'9. Asimismo, ante
esta escasez de centros rehabilitadores, los CIP constituyen
un recurso para los usuarios dentro de su comunidad; sin
embargo, existen limitados CIP.

En nuestro pais, persiste el escaso financiamiento en
la salud mental, a pesar de que la Ley de Salud Mental
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MENSAJES CLAVE

Motivacion para realizar el estudio: Los clubes de integracion
psicosocial (CIP) se han constituido como ambientes que
contribuyen en la rehabilitacion de personas con esquizofrenia.
Sin embargo, existen pocos estudios cualitativos que aborden los
beneficios percibidos de los participantes del CIP.

Principales hallazgos: Los usuarios de los CIP perciben su
participacion de una manera favorable, los comparan con un
«segundo hogar» y un espacio donde «pueden hacer amigos». La
percepcion sobre la vinculacion de los CIP a las familias y redes
sociocomunitarias ha sido parcialmente favorable.

Implicancias: Se podrian implementar mas CIP en todo el
pais, establecer su marco normativo e informar a las personas
con diagnostico de esquizofrenia y a sus cuidadores que es una
alternativa de rehabilitacién en su comunidad.

declaré prioridad nacional el establecimiento de la politica
publica en salud mental y la creacién, el fortalecimiento y
la implementacién del modelo de atencién comunitaria en
salud mental, donde los usuarios deben recibir efectiva reha-
bilitacion, insercién y reinsercién familiar, laboral y comu-
nitaria. El presente estudio buscd conocer la percepcion de
los usuarios, cuidadores y profesionales de la salud sobre la
implementacion y el funcionamiento de los CIP para perso-
nas con esquizofrenia en dos distritos de Lima Norte, Peru.

MATERIALES Y METODOS

Diseiio del estudio

La metodologia es cualitativa, descriptiva, analitica e inter-
pretativa, centrada en la aplicacion de entrevistas a profun-
didad (EP) y grupos focales (GF). La investigacion se enmar-
6 en la teorfa de rehabilitacion psicosocial y en el modelo
de cuidados a personas con discapacidad, en el marco de la
reforma de servicios de salud mental y el modelo comunita-
rio. Las variables del estudio fueron tres: la percepcion del
usuario, la percepcion del cuidador y del profesional de la
salud en la apreciacion subjetiva de implementacion, y el
funcionamiento y satisfaccion de su participacion en los clu-
bes psicosociales.

Seleccion de los participantes

Se utilizé un muestreo por conveniencia a través de los equipos
facilitadores de salud mental que intervenian en los CIP de Lima
Norte. Se propuso la participacion en el presente estudio a los
socios que asistian alos CIP Renato Castro dela Mata (RECAM),
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Amigos de la Santa Cruz (ASCRUZ) y Nueva Esperanza (NE);
a sus familiares cuidadores y a las enfermeras que acompafiaron
el proceso de implementacién y funcionamiento de los CIP.
Dichos participantes habian participado en CIP entre 1983 y
2017. Se realizaron 21 entrevistas a profundidad: 6 a enfermeras,
5 a familiares cuidadores de socios y 10 a usuarios socios del
CIP. Asimismo, 3 grupos focales con 6 familiares, 8 usuarios
y 5 profesionales de enfermeria. El estudio se llevo a cabo en
diciembre de 2018.

Entre los criterios de inclusion, se consideré a los usua-
rios que asistieron al menos un afo al CIP, con diagnéstico
de esquizofrenia, mayores de 18 afios y estabilidad clinica, a
los familiares cuidadores y enfermeras que participaron en
el CIP por, al menos, cinco afios.

Recopilacion de informacion

Se utiliz6 una ficha de recoleccion de datos general de todos
los usuarios participantes en los CIP a diciembre de 2018
para consignar aspectos sociodemograficos extraidos de la
base de datos del programa de clubes para caracterizar a los
usuarios de los diferentes CIP al momento de realizar el pre-
sente estudio.

Asimismo, se realizaron tres grupos focales con usuarios,
familiares cuidadores y enfermeras, respectivamente.
Un equipo de investigadoras, asesoradas y evaluadas por
expertos, elaboraron las guias de preguntas para el GF y las
EP (Anexo 1).

Las investigadoras, con formacién en investigacion
cualitativa, terapia sistémica, salud mental comunitaria
e intervenciones en poblaciéon rural, realizaron las
entrevistas. Ademads, tenian experiencia en estudios previos
con entrevistas semiestructuradas y GF en personas con
discapacidad mental y personal de la salud. Previamente
se expuso a los integrantes de los CIP la importancia de
conocer sus percepciones sobre los CIP, se les explico la
metodologia y se les pidié su consentimiento para grabar
el audio y participar en el estudio. Durante la entrevista,
se buscd que la entrevistadora no tuviera relacién previa
con los participantes para evitar sesgos. Se tomo en cuenta
el uso de un lenguaje claro, conciso y sencillo, brindando
una atmosfera de confianza para que puedan expresar sus
ideas. El tiempo también fue vital, pues en algunos casos los
participantes narraban sus vivencias de forma mads pausada,
por lo que se tomaron las previsiones para estar disponible y
no interrumpir el curso de la narrativa de la persona. En todo
momento el trato a los usuarios fue cordial y respetuoso. Los
datos se recolectaron en una Unica sesién en los espacios
comunitarios donde se realizaban los CIP. En el caso del
personal de enfermeria, se realizé en ambientes del INSM
“HD-HN” Las entrevistas con los participantes alcanzaron
el punto de saturacion para el andlisis planteado.

Los GF se desarrollaron en los mismos locales de los CIP,
se contd con personal entrenado para moderar y observar el
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estudio, quienes contaron con un block de notas. Se explico
a los participantes la metodologia: responder las preguntas
de la guia y, en orden circular, se daba pase a que el siguiente
participante se presente y brinde sus comentarios. Los GF se
grabaron y transcribieron para su analisis. Los GF y las EP
duraron, aproximadamente, 90 minutos.

Analisis datos

Para el andlisis y procesamiento de los datos se consideraron
las dimensiones de la investigacidn, la codificacién y elabo-
racion de memos, la unificacién de codigos, la limpieza de
datos cualitativos, la construccién del libro, el almacena-
miento en la nube y matriz de cddigos en el Software Atlas
Ti 8.0, asi como la elaboracion del reporte de citas y de seis
mapas tematicos. Ademas, se crearon 34 cddigos especificos
para cada categoria, mediante el proceso de lectura y analisis
de las EP; estos cddigos involucraron un total de 393 citas.

Aspectos éticos

El Comité Institucional de Etica en Investigacién (CIEI) del
INSM “HD-HN” aprobé el estudio, con codigo oficializado
INSM-480-18. Los participantes firmaron voluntariamente
el consentimiento informado antes de participar en los GF
y en las EP. Se resguardo la confidencialidad de la informa-
cidn, se reemplazaron sus nombres por cddigos y se omitio
informacion que facilitara su identificacion, a fin de proteger
su identidad.

RESULTADOS

En relacién con la caracterizacion de los participantes, a di-
ciembre de 2018, se encontr6 que el 61,6% de los usuarios
tenia carné de discapacidad, el 88,4% tenia diagndstico de
esquizofrenia paranoide, el 53,9% tenia mas de 20 afios de
enfermedad, el 57,6% tenia cobertura por el Seguro Integral
de Salud (SIS), y el 42,4% tenia cobertura por EsSalud. Asi-
mismo, el 73,1% de los participantes no habia reportado re-
caidas durante los 2 altimos afios de permanencia (Tabla 1).

La participacion de los usuarios en los CIP en Lima Norte
fue voluntaria en el 100% y el 79,0% ingres6 al club derivado
por un médico psiquiatra (Tabla 2). En relacién a las caracte-
risticas de los profesionales de enfermeria, todas fueron del
género femenino, con experiencia en trabajo comunitario de
27 afos en promedio, ejercian la especialidad en salud mental
y psiquiatria y la funcién de facilitadoras de los CIP.

Del proceso de organizacion de los CIP

La percepcion de la organizacion de los CIP es que estuvo
vinculado significativamente con la participacion de los
usuarios dentro de su comunidad. En las narrativas reco-
gidas (Tabla 3), se encontré que la formacién de los clubes

https://doi.org/10.17843/rpmesp.2021.383.7704
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas segun usuarios de los clubes de integracion psicosocial en Lima Norte, 2018

Caracteristicas Total Club Renato Castrode  Club Nueva Esperanza Club Aml(g:(:_ige la Santa
(n=52) la Mata (n = 24) (n=14)
sociodemograficas y clinicas (n=14)
FA % FA % FA % FA %
Edad (afios)
18- 20 1,9 0 1 1,9 0 0,0
20-39 9 17,3 2 3,8 4 7,7 3 58
40-49 14 27,0 6 11,6 5 9,6 3 5,8
50-59 24 46,1 15 28,8 3 5,8 6 11,5
De 60 a mas 4 7,7 1 1,9 1 1,9 2 3,8
Género
Masculino 30 57,7 16 30,8 10 19,2 4 7,7
Femenino 22 42,3 15,4 4 7,7 10 19,2
Grado de instruccion 0
Primaria 6 11,5 3,9 2 3,8 2 3,8
Secundaria 38 73,1 17 32,7 10 19,2 11 21,1
Técnico superior 0 0 0
Universitario incompleto 8 15,4 9,6 3,8 1 1,9
Estado civil 0
Soltero 48 92,3 24 46,2 11 21,1 13 25,0
Casado 2 3,8 1 1,9 1,9
Conviviente 1 1,9 1 1,9 0,0
Viudo 1 1,9 1 1,9 0,0
Residencia actual
San Martin de Porres 37 71,2 23 44,3 0 14 26,9
Cercado de Lima 1 1,9 1 1,9 0 0,0
Independencia 12 23,1 0 12 23,0 0,0
Comas 2 3,9 0 2 3,8 0,0
Certificado de discapacidad
Si tienen 32 61,6 19 36,6 10 19,2 3 5,8
No tienen 20 38,4 5 9,6 4 7,7 11 21,1
Tiempo de enfermedad
De 1 a5aiios 1 1,9 1 1,9 0 0 0 0,0
6 a 10 anos 7 13,5 1,9 3 58 3 58
11 a 20 anos 16 30,7 4 7,7 6 11,5 6 11,5
Mas de 20 afios 28 53,9 18 34,7 5 9,6 5 9,6
Diagndstico psiquiatrico
Esquizofrenia paranoide 46 88,4 22 423 10 19,2 14 26,9
Otras esquizofrenias 11,6 39 4 7,7 0 0,0
Tipo de seguro
SIS 30 57,6 10 19,3 9 17,2 11 21,1
ESSALUD 22 42,4 14 27,0 5 9,6 5,8
Fuerzas Armadas 0 0 0 0 0,0
Privadas 0 0 0 0 0,0
Tratamiento farmacolégico
Toma medicina actualmente 51 98,1 23 443 14 26,9 14 26,9
No continué con medicacion 1 1,9 1 1,9 0 0 0 0,0
Frgcuencifl de reca_l'das l(?s 2 0 0
altimos afos de asistencia al club
Ninguna recaida 38 73,1 20 38,5 11 21,1 7 13,5
1 recaida 154 1 1,9 1 1,9 6 11,5
2 recaidas 7,7 2 3,8 1 1,9 1 1,9
Mas de 2 recaidas 2 3,8 1 1,9 1 1,9 0 0
FA: frecuencia absoluta
https://doi.org/10.17843/rpmesp.2021.383.7704 1415
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Tabla 2. Caracteristicas de la participacion de los usuarios en los clubes de integracién psicosocial en Lima Norte, 2018

Club Renato Castro de Club Nueva Esperanza Club Amigos de la Santa
Caracteristicas de la participacién de los usuarios en los la Mata (n=14) Cruz
clubes (n=24) (n=14)
FA % FA % FA %

Participacion voluntaria

Si 24 100 14 100 14 100

No 0 0 0 0 0 0
Forma de derivacién del usuario al club

Por indicaciéon médica 16 67 11 78,6 13 92,9

Recomendacion de amigos/familiares 8 33 3 21,4 1 7,1
Forma de asistencia el 1.° dia de participacion al club

Asiste con el familiar 10 42 7 50,0 2 14,3

Asiste solo o con un amigo 14 58 7 50,0 12 85,7
Tiempo de participacion en el club

De 1 a5aios 5 20,8 3 21,4 7 50,0

De 6 a 10 afos 1 4,2 6 42,9 3 21,4

De 11 a 15 afios 4 17,0 4 28,6 1 7,1

De 16 a mas aflos 14 58,0 1 7,1 3 21,4
Frecuencia de asistencia al club

4 veces por mes 14 58,4 10 71,4 7 50,0

2 veces por mes 6 25,0 3 21,4 6 42,9

1 vez por mes 2 8,3 1 7,1 1 7,1

Menos de 1 vez por mes 2 8,3 0 0 0 0,0
Forma de asistencia a las sesiones del club

Asiste solo 22 91,7 13 92,9 13 92,9

Asiste con compania 2 8,3 1 7,1 1 7,1
Motivos de inasistencia al club

Estudios 1 42 0 0 1 7,1

Trabajo dependiente 2 8,3 1 7,1 4 28,6

Trabajo en ventas 4 16,6 2 14,3 0 0

Ayuda o cuida a familiar 3 12,5 1 7,1 3 21,4

FA: frecuencia absoluta

empez6 como una intervencion psicosocial adicional al pro-
grama de seguimiento a usuarios con diagndstico de esqui-
zofrenia. El perfil de los usuarios incluia ser clinicamente
estables, residir en la misma zona donde funcionaba el club,
tener algin familiar y ser derivado en la mayoria de los casos
por el médico psiquiatra o por otro profesional de salud del
ambito territorial:

Por los afios 85, 86 (...), se decidio hacer un programa de seguimien-
to a usuarios con enfermedad mental grave (...). Entonces, en este
programa se contemplaban varias lineas de intervencion, se hacian
visitas domiciliarias para ver sus contextos familiares y ver ahi cémo
se entrenaban en estas capacidades que habian perdido, como son las
actividades de la vida diaria: (...). Eso, mds el tratamiento farmacolo-
gico, nos daba un indicador de que estaba recayendo menos. Es decir,
permanecia estable, pero eso no era suficiente... habia que integrarlo
socialmente... Es ahi donde se decidié que se armen los clubes de in-
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tegracion psicosocial. Entonces, se agruparon a todos los usuarios un
dia por semana y se hacian actividades recreativas fundamentalmen-
te (enfermera 1, 55 afos).

(...) Bueno, la psicologa del centro de salud me sugirié que esté en una
reunion de chicos como yo, cuando recién entré mi enfermedad... Los
chicos eran comunicativos... Eran mds gente y empecé a entender
todo este tema de la esquizofrenia, y comencé a escucharlos y me gus-
t0... y ... me quedé en el club (usuario 3, 42 aios).

En las narrativas recogidas, mencionaron que el personal de
enfermerfa brindé continuas sesiones de sensibilizacion a
la familia y al usuario, denominado «socio», logrando una
vinculacion, y ellos a su vez respondieron adhiriéndose al club: el
«socio, asistiendo, y el cuidador, motivando al primero para que
participe. De esta manera se generd un triple vinculo: «familia-
socio-enfermeran, lo que repercutié en la continuidad de los CIP:

https://doi.org/10.17843/rpmesp.2021.383.7704
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Tabla 3. Percepciones de socios, cuidadores familiares y profesionales de la salud sobre la organizacion de los clubes de integracion psicosocial en

Lima Norte, 2018

Categoria

Testimonio

Formacién de los
clubes de integracién
psicosocial

Estructura orgénica de
los clubes de integracion
psicosocial

Admision

Sensibilizacion ala familia

Sensibilizacién a
instituciones comunitarias y
lacomunidad en general

Cuando ya lo veia que estaba repuesto y ya no tenia muchos sintomas agudos, es decir, cuando ya no estaba muy
psicdtico, lleno de alucinaciones; entonces, se le invitaba a participar del club... se le pedia al médico, o a la misma
enfermera que lo mandaran al club (enfermera 1, 55 aflos).

(...) fui a una consulta en la posta... una enfermera me hizo una entrevista, y entonces me invito al club y yo fui
(...) Iba periédicamente, porque los jueves iba a jugar pelota en el Instituto... los miércoles iba a la posta, de vez en
cuando (usuario 10, 41 afios).

(...) la familia es una aliada... El cuidador primario generalmente era la madre. Pero, si lograbamos convencer
a esta persona de los beneficios que puede tener yendo al club, va a hacer todo lo posible para sacarlos hasta del
barrio (enfermera 5, 64 afnos).

En la comunidad hemos hecho la sensibilizacion, porque la comunidad tiene un estigma hacia el usuario (...)
entonces nosotros generalmente, por la comunidad siempre hemos caminado con los usuarios, conversando y la
gente veia eso; ya no lo veian como al principio: «Me va hacer algo, me estd mirando mal, me va a tirar piedras».
Incluso cuando entrabamos en algunas tiendas, le deciamos que estd en tratamiento y era un chico bueno, para no
seguir despertando ese temor y rechazo de la gente al usuario (enfermera 3, 63 afios).

Por eso, la incidencia politica siempre se ha hecho con estos actores comunitarios, porque si cambiaban de cura o de
alcalde, habia que volver nuevamente a sensibilizarlos que algunas veces ha ayudado mucho, pues conseguiamos
algunos recursos (enfermera 1, 55 afios).

Cortez-Véasquez EV et al.

La vinculacion de la familia con el club ha sido también porque la
enfermera brindé empatia, amistad al socio y a la familia (...). La
amistad es conocer a la mamad, lo que le pasé con el papd (...). Todo
esto ayuda a que la enfermera se vincule con ellos. Entonces eso tam-
bién es muy positivo. Eso es una enfermera comunitaria (enfermera
1, 55 afios).

(...) Por ejemplo, en el caso de la familia, no ha sido fdcil tampoco...
Tbamos al domicilio y el usuario estaba durmiendo hasta las once de
la mariana y la familia decia «mejor que duerma para que no mo-
leste» Habia que explicar primero a la familia que era un ser humano
que necesitaba que se desenvuelva, en qué consistia la patologia...
Ir al club le ayudaba mucho a ellos en su arreglo, en su presentacién
personal (...) (enfermera 5, 64 aos).

De la implementacion y funcionamiento del CIP

Los participantes sefialaron que la implementacién y el fun-
cionamiento del CIP se realizo a través de un trabajo conjun-
to entre los usuarios y las profesionales de enfermeria, quie-
nes establecieron en consenso actividades de ocio saludable
y normas de convivencia, las que se ejecutaban y respetaban
al mismo tiempo:

Nosotras haciamos una programacion de actividades de los clubes
psicosociales y, por ejemplo, ibamos a celebrar la navidad, entonces,
necesitdbamos preparar chocolate con paneton que es lo cldsico sno?,
nosotras haciamos que los mismos usuarios puedan tener una auto-
nomia e independencia y ellos mismos iban y recolectaban donaciones
de las panaderias (...) ademds, realizaban sus periédicos murales, ce-
lebraban cumplearios de los socios (...) (Enfermera 5, 64 afios).

Segun sus relatos, los participantes sefialaron que los clubes tenian
dos tipos de aliados: estratégicos y coyunturales. Los primeros
eran los que habian apoyado con cierta constancia, como las
organizaciones no gubernamentales del territorio, como Caritas
Pert;; las parroquias locales; las organizaciones de base, como
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los comedores populares, entre otros. Los aliados coyunturales
fueron instituciones que dieron un apoyo ocasional, por lo general,
empresas que buscaron establecer su responsabilidad social.
Asimismo, los usuarios y familiares generaban sus ingresos a fin de
autofinanciar sus actividades ludicas:

(...) El centro de salud tenia un terreno grande y nos dijo que podia-
mos trabajar ese terreno... ;Qué hemos hecho? Como una gran ma-
yoria de los socios eran migrantes o hijos de migrantes, empezamos a
trabajar los biohuertos. Se les asigné un pequerio terrenito para cada
usuario... Coordinamos con alguien del Ministerio de Agricultura de
la época... Capacitaron asi a los usuarios en cémo preparar el terreno
para sembrar... Al verlo verdecito, bonito, se motivaban (sonrie) (...)
(enfermera 5, 64 afos).

Los usuarios del CIP participaron en varias actividades
recreativas, como paseos, practica de diversos deportes,
manualidades, entre otras, a fin de disfrutar de ocio saludable
y aprender a usar su tiempo libre, volver a sentirse bien y
util, asi como socializar con sus pares. Sin embargo, desde
su formacion, los entrevistados percibieron que los clubes
contaban con escasos recursos humanos, conformados por
dos personas (enfermera y técnica de enfermeria), quienes
habian recibido periédicamente capacitaciones institucionales
y por autofinanciamiento a fin de acompaiiar a los «socios»
ante posibles recaidas, crisis, conflictos familiares, aplicando
diferentes estrategias y técnicas, como la motivacion, escucha
activa, empatia, visitas domiciliarias, psicoeducacién, ocio
saludable y consejeria especializada (Tabla 4).

Las relaciones afectivas y el ocio como agentes rehabilitadores
de los CIP

Tanto el equipo de salud como los usuarios, coincidieron en que
los clubes son espacios de socializacién en los que se desarro-
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Tabla 4. Percepciones de la implementacion y funcionamiento de los clubes de integracion psicosocial en Lima Norte, 2018

Categoria

Testimonio

Del proceso de
implementacién

Dela
planificacién

Normas de
convivencia

De los aliados
estratégicos

Delos
recursos financieros

De la capacitacion al
equipo de salud

(...) a todo usuario del club que sigue un tratamiento, se le visitaba cada mes en su domicilio y encontrdbamos que el
usuario estaba durmiendo hasta las once... Veiamos la medicacién, luego deciamos al familiar que el usuario no puede
estar enclaustrado en un espacio, y usted tiene que ayudar... Entonces, la familia apoyaba para desplazarlo, hasta que
el usuario venia solo al club (enfermera 5, 64 afios).

(...) En estos dos tiltimos afios el ingreso ha sido del programa de seguimiento comunitario en el cual los usuarios han estado
estables en su salud (enfermera 4, 29 afios).

La empatia era buena ;Sabe qué ayudo? Ayudé en que las enfermeras que iniciamos este programa, éramos gente joven,
entonces teniamos un lenguaje muy comiin entre los muchachos, entonces era un espacio de broma, de chiste, de vacilon,
de sentirse bien, entonces eso establecié ese vinculo (enfermera 1, 55 afios).

Bueno, en el caso de nosotras teniamos que estar siempre en escucha activa con nuestros usuarios... A veces venian y decian:
«Mi mamd me ha dicho esto». El otro decia: «No me ha querido traer», o sea, confiaban y nos venian a dar sus quejas
(enfermera 3, 63 anos).

Trabajamos psicoeducacion a la familia, que es una técnica que no solo tiene que ver con el contenido tedrico, cognitivo,
sino que esa persona que estd muy cargada emocionalmente pueda expresar lo que siente (...) (enfermera 5, 64 anos).

(...) influye mucho la creatividad de la enfermera de proveerse de materiales, muchas veces reciclados, o cualquier tipo de
material que permita el trabajo recreativo con los usuarios (...) (enfermera 5, 64 afios).

(...) los usuarios participaban activamente en la planificacion de actividades, ellos decian: «;Qué vamos hacer? ;Todo el
afio! ;A qué nos vamos a dedicar? ;Qué cosa es lo que nos falta?»(...) (enfermera 1, 55 afos).

Hicimos las normas de convivencia porque cuando venian por primera vez los usuarios a veces tenian conductas negativas,
por ejemplo, se ponian irritables, interrumpian a otro socio, se reian o se burlaban de otros sno? Entonces, moderdbamos:
«Espera tu turno, por favor, que termine de hablar tu compariero, y hablas tii», son normas que todos vamos a respetar, y
todos acordamos para llevarnos bien, estar felices y contentos (enfermera 3, 63 afos).

(...) Después, con el vaso de leche de los Municipios, los usuarios muchas veces no tenian qué comer, o por los mismos
medicamentos que tomaban tenian una ansiedad de comer, entonces, nosotros cuando haciamos el club, haciamos el
desayuno y compartiamos con los pacientes (enfermera 3, 63 afios).

(...) Por ejemplo, en la Oficina Municipal de Personas con Discapacidad ahora estdn organizando cursos, talleres, estin
ensefiando a leer... porque tenemos usuarios que no saben leer...también nos han ayudado a actualizar sus DNI que
algunos no tenian (...). Existia la Asociacién de Padres de Familia... INABIF también ha ayudado con la alimentacion
de nuestros usuarios... Otro aliado politico fue el sector educacién, en el sentido de que habian profesores que
ensefiaban a jugar el fulbito (enfermera 3, 63 afos).

(...) Eso si, Helen, mi compariera (del club), hizo contacto con una polleria y nos donaron pollos para Navidad y compartir
(usuario 3, 42 afos).

(...) lo hacian entre ellos, daban su cuota cada dia... diez céntimos, juntaban y alcanzaba para la mazamorra y la torta,
utilizdbamos muchos las ayudas sociales en esa época (...) (enfermera 1, 55 afios).

Si, yo me acuerdo que haciamos rifas, nos organizdbamos con los mismos socios y también de nosotros, del equipo profesional
donaban y pediamos a las instituciones para que nos puedan proveer algiin regalo (...). (Grupo Focal, enfermera)

Si, nos financiaba el Instituto con la movilidad para todos los paseos, de acuerdo al calendario del afio, en el verano, para
ir a la playa (enfermera 1, 55 afios).

Las capacitaciones bdsicas sobre rehabilitacion de la persona con esquizofrenia fue sobre rehabilitacién psicosocial, por
una trabajadora social, que vino de Estados Unidos, por la Universidad Peruana de Cayetano Heredia, fue mds especifica
a lo que era formacién de grupo y hacia trabajo psicoeducativo con personas con enfermedad mental (...) También
teniamos la necesidad de capacitarnos por nuestra cuenta... Yo soy terapeuta familiar, por ejemplo tengo entrenamiento
en terapia familiar y sistémica, soy terapeuta en terapia gestdltica, soy biodanzante, o sea, me entrené en varias terapias
para trabajar en diversas patologias (enfermera 1, 55 afios).

En realidad, la capacitacion era permanente; en diversos aspectos incluyendo intervenciones grupales (...) (enfermera 5, 64 afios).

llan relaciones de camaraderia, comprension, didlogo, entendi-
miento. Para los usuarios, los clubes son su «segundo hogar», su
«casa» e, incluso, «todo en su vidax; sienten satisfaccion por es-
tar en un espacio donde pueden establecer relaciones amicales
y afectivas, donde encuentran «amigos», «una familia», pueden

tener vinculos de pareja y mantienen una vida sexual activa:
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Me ayudé primero a socializar... Antes no tenia amigos... era hu-
rafio... era muy introvertido... callado... muy apagado... sin fuerza
(usuario 10, 54 afnos).

(...) El club significa todo para mi, porque es una distraccién y una me-
joria... porque ahi, estando con mis comparfieros, compartimos ideas. ..
las enfermeras también nos ayudan y asi... dialogamos... compartimos
y, me siento tranquila y me siento feliz (sonrie) (usuaria 2, 56 afos).
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Tabla 5. Percepciones en las relaciones afectivas y el ocio como agentes rehabilitadores en los clubes de integracion psicosocial en Lima Norte, 2018.

Categoria

Testimonio

Afectividad

QOcio

Me gustan las bromas, hacer bromas entre nosotros y las chicas nos seguian, las chicas son caprichosas (sonrie)...
Cada una tenia sus ideales, ;no?, decian: «Yo quiero casarme con un blanquifioso» (rie) (usuario 10, 54 afios).

Yo del club lo que disfruto es la compariia de todos. Teresita, una morochita bonita no me hace caso (risas) Otra, la
Rocio, me dice: «No, yo soy mucha mujer para ti» (risas) (usuario 10, 54 afios).

Sea mujer u hombre, que venga con su papd, para que le llamen la atencién, porque hay muchos que son recontra
enamoradores y hay otras chicas que les gusta otras cosas (usuario 10, 54 afios).

Bueno, el primer aspecto positivo era que el usuario se sentia activo, tenia amigos, que se enamoraba... Bueno,
habia también algunas dificultades (...) Ellos se enamoraban y a veces se metian al bafio a tener relaciones sexuales
(enfermera 1, 55 afos).

La parte positiva, como te digo, es que ellos sentian que era un espacio donde podian sentirse muy sociables, afectivos...
Ahi todos los querian, nadie los botaba, nadie los rechazaba, entonces, era un espacio de afectividad, aparte donde ellos
podian dar a conocer su parte positiva que ellos tenian. El que era habil para algo entonces lo hacia... Habia chicos que
hacian bonitas letras, redactaban o dibujaban, entonces, sacaban todo lo bueno que tenian (enfermera 2, 55 afios).

Creo fundamentalmente que en ellos hay un soporte social, donde pueden compartir con personas que tienen las
mismas caracteristicas, sienten que ahi pueden ser libres, por decir, que se pueden hacer una broma, entonces, esas
cosas creo que ha fortalecido mucho al club (enfermera 2, 55 anos).

Para estar en el club significa que he desarrollado bastante paciencia, tranquilidad, porque yo también soy un poquito
colérica, me amargo, pero no tanto, sale mi lado colérico, me sale mds mi parte risuefia y alegre, bondadosa, (sonrie)
entonces, el club significa todo para mi, porque es una distraccién y una mejoria... porque ahi estando con mis
comparieros compartimos ideas... Las enfermeras también nos ayudan y asi dialogamos, compartimos y me siento
tranquila y me siento feliz (usuaria 2, 56 afos).

Sociabilizaba, porque ya iba a los cumplearios, a la fiesta, las fechas del calendario civico, haciamos dibujos, pintura,
terapia, ahi camindbamos, inhalacion, exhalacién, qué significa ser asertivo, habldbamos sobre la comunicacion, la
presentacion, la limpieza, un monton de cosas bonitas, y sobre todo la presencia de todos mis amigos (usuario 10, 54
anos).

Para mi es un dia de relajo, de relax como se dice (sonrie). Ya como que no me duele mi cabeza pensando... estoy
tranquila... Si, es el tinico dia que me puedo relajar, a mi nieta le dejo y digo «voy a mi club, ya vengo» (sonrie)
(usuario 2, 56 afnos).

Entonces, él se venia solo, hasta que un dia yo me dije: «Voy a ir a conocer» (...) Yo participaba jugando con las
mamds del club viley... Me gustaba participar y colaborar (...) Me programo, porque son dos hijos que tengo aqui.
Me acuerdo que mi hijo al principio estaba sin jugar y lo veia estresado, no tenia dénde llevarlo (familiar 3, 55 aos).

(...) hay una rutina: llego a las tres, te encuentras, saludas, nos ponemos a jugar dardos, monopolio, bingo, sapo, que
es un juego que hice con mi tio (sonrie)... Mi tio tiene su maderera... Todo eso hacemos; jugamos y me relaja bastante
(usuario 3, 42 afios).

Otro componente importante de satisfacciéon que percibian A mi hija la veo mds desenvuelta... realiza sus tareas como querien-

usuarios, familiares y profesionales de salud son las activida-
des de tiempo libre y ocio elegidas por ellos (Tabla 5), las que
permitian a los usuarios interactuar entre si y con el equipo
de salud, este dltimo percibido como un equipo empatico
que los alienta y acompaiia, lo que genera un paulatino pro-
ceso de rehabilitacion en los socios y su reinsercién en la
comunidad. Las actividades estuvieron relacionadas con la
practica de deportes, como el fulbito o el vdley, paseos elegi-
dos colectivamente a lugares fuera de Lima, bailes y juegos
de mesa como cartas, tiro al blanco, bingo, entre otros.

Me ha ayudado porque ahi en el club participamos, hacemos dindmicas,
juegos, charlas (...) Eso me ha ayudado a mi para ser mds suelta, mds
emotiva, a veces, por ejemplo, en el dia de la madre yo participo cantando,
ime gusta cantar! (sonrie). Ahi me distraigo también porque nos han
ensefiado a tejer, a hacer carteritas (usuaria 2, 56 afos).
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do hacerlas sola, ya con mds confianza... Y nosotros, poco a poco, la
hemos dejado realizar las tareas del hogar... Entonces, cuando estoy
enferma, mi hija se hace responsable de la cocina y ya aprendio a
cocinar (sonrie) (familiar 2, 66 afos).

La vinculacion de los CIP a las familias y redes sociocomuni-
tarias

La percepcion sobre la vinculacion de los CIP a las familias y
redes sociocomunitarias ha sido parcialmente favorable (Ta-
bla 6). Algunas familias percibieron que su familiar usaba
mejor su tiempo libre y no se encontraba inactivo en casa,
y que mostraban satisfaccion al poder interactuar con su
familia y realizar actividades domésticas. En otras familias
persistia el estigma social, el agotamiento en los cuidados y
el escaso interés en el proceso de rehabilitacion del usuario:
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Tabla 6. Percepciones en relacién con la vinculacion de los clubes de integracion psicosocial a las familias y las redes sociocomunitarias en Lima

Norte, 2018

Categoria

Testimonio

Nivel de relaciéon
de los socios
con su familia

Vinculacién de los clubes
con las redes
socio- comunitarias

(...) la familia se ha hecho cada vez mds activa, no solamente en ver que su familiar participe sino, también participar de
las actividades que se organizan como club...creo que esa es una de las cosas positivas que han pasado con ciertas familias,
han entendido la importancia del espacio para la familia (enfermera 1, 55 afios).

Las familias también estdn integradas al club. Por ejemplo, las hermanas de una usuaria aprendieron la actividad laboral,
participaban en los paseos y ayudaban a los chicos (usuario 1, 55 afios).

Asisten a las reuniones los padres de familia... estdn hablando... preguntan: «;Cémo ayudar?», tratar a su hijo, mi papd me trata
ast, mi papd es un poquito tosco, me dice engreido, papd si me quiere bastante, me ha comprendido (sonrie) (usuario 1, 53 afos).

Bueno solamente con la excepcion de mi sobrino, que viene acd y tiene 21 afios, me presiona mucho que debo salir a trabajar
tempranito, que debo ganar dinero, me presiona y a veces me insulta, entonces, yo no creo que sea adecuado (usuario 5, 58 afios).

Si, a mi esposo lo han citado a una charla a fin de mes, y para que conversen sobre mi persona, porque mi esposo no participa
conmigo... le digo: «Voy a ir al club, a mi terapia»; me dice: «No vayas, vas por las puras». Es un poco negativo (usuaria 2, 56 afios).

Claro, nosotros siempre escuchamos, no interrumpiamos hasta que terminen, luego le deciamos si tii dices que te han
regafiado, te han pegado, cudl es el motivo, comenzamos a explorar, ;para qué?, para visitar con conocimiento a la familia
y poder educarlo, y también al usuario (usuaria 3, 63 afos).

(....) Teresa ayuda en la casa hacer tamales, una serie de cosas, pero su familia la maltrata... la visita ayudaba a conversar
con su familia la situacion de la paciente, pero también necesitaba de mucha ayuda y comprensién, porque le dicen: «Tii
eres mayor de edad y no aportas» (Grupo Focal, enfermera).

Todos los dias lucho contra mi familia, mi hermana quiere votarme de mi cuarto, ella es la duefia; no me deja trabajar
como ambulante, tengo mi remalladora, mis mdquinas, no funciona porque le rompe el enchufe, lo malogra diciendo que
no puedo soy paciente (Grupo Focal, usuario).

(...) Mi papd como paraba ahi nos pegaba con la correa y se sacaba la camisa (usuario 6, 55 afios)

El estigma no solo era familiar, del consultorio del establecimiento de salud, era del mismo personal, tenian mucho miedo,
pensaban que iban hacer algiin destrozo o un mal uso de las cosas, en fin. El estigma era notorio (enfermera 5, 64 afios).

(...) yo fui hablar sobre el problema de trabajo de los chicos con la encargada del OMAPED para decirle lo que pasaba:
«Ustedes también son los que nos apoyan en cuestiones laborales», y me dijo: «Efectivamente, las empresas privadas tenian
como reglamento que un porcentaje minimo, el 10 % de trabajadores tenian que tener algiin tipo de discapacidad, pero
optaban mds por la discapacidad fisica: ‘prefiero una persona que no tenga brazos que una persona con discapacidad
mental que pueda hacer una crisis’ (...)» (enfermera 4, 29 anos).

Si nos ensefiaron, fue de conducta asertiva, (...) por ejemplo, si alguien te insulta, tii no puedes responder de la misma forma sino
apaciguarlo (...). El otro dia estaba cantando y bailando en el mercado porque me gustaba la miisica, y un sefior viene y yo me
puse al lado del que habla el Evangelio y me dijo: «Tti te estas mofando, aqui vienen muchos mongolitos que se paran a mi lado»
(usuario 1, 53 afos).

La comunidad conoce que hay un club; socialmente hay todo un estigma que tiene que ver con la informacion, el perfil de
las personas que tienen la enfermedad esquizofrénica, entonces sde qué manera se puede lograr que las personas y las
comunidades integren a estos pacientes? (...) (enfermera 6, 45 anos).

Porque a veces mi esposo no participa conmigo (...) Pero la sefiorita hace tiempo le hablo, ya a raiz de eso, me dice: «Vas a
ir a tu terapia, vas a tu salud mental», entonces cuando tenemos paseo ya se preocupa, me dice: «;Qué vas a llevar?» Como
yo soy una persona que sufre de diabetes, él se preocupa que es lo que voy a comer (usuario 2, 56 anos).

Pocos familiares asistieron cuando se tuvo problemas en Independencia...
Teniamos que salir del centro de salud al local de la comunidad. Se pidio
una reunion a los familiares y no asistieron (usuario 6, 40 afios).

También, nos daban talleres de manualidades a los familiares... No
solamente tenian que aprender los pacientes decian, y a veces los
familiares éramos los que mds tomdbamos gusto a estos talleres, nos
sentiamos mds despejados... entonces, me parece una buena iniciativa
que participemos juntos: familiares y pacientes (familiar 1, 55 afios).

La vinculacién de los clubes con la comunidad también fue
parcial, por requerir constante sensibilizacion a autoridades
y a las redes sociocomunitarias debido a los prejuicios y a la
estigmatizacion percibida como barrera que requirid inter-
vencién permanente:
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(...) El club estd en el centro de salud... pero aiin sigue este estigma. El
antiguo jefe nos habia permitido hacer uso del auditorio, pero ahora
que cambiaron de jefe se hizo una remodelacién del auditorio y nos
trasladaron al patio... Hemos querido regresar al auditorio... No-
sotros hicimos documentos, ilos mismos chicos hicieron documentos!,
y se dio una respuesta negativa... No podiamos usar el ambiente para
el club (cabizbaja) (...) (enfermera 4, 29 afios).

DISCUSION

Los CIP implementados por la Direccién de Salud Colec-
tiva del INSM HD-HN se iniciaron en 1983 con usuarios
clinicamente estables, que tenfan gestion en su autonomia, a
través de una junta directiva elegida por ellos mismos entre
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todos los socios. Dichos CIP son espacios de encuentro don-
de se realizan diversas actividades de recreacion, haciendo
buen uso de su tiempo libre y ocio. Este estudio reporta la
percepcion favorable de usuarios, cuidadores y profesionales
enfermeras en los primeros CIP en el pais que contribuyeron
con el fomento de espacios socializadores e inclusion en ac-
tividades normalizadoras dentro de su comunidad y en su
red de salud territorial.

Los resultados evidenciaron la ausencia de CIP en otros
servicios del sistema de salud (Essalud, fuerzas armadas y
policiales, sector privado), a pesar de ser mencionada la
prioridad a nivel intersectorial en el marco de la reforma de
atencion de la salud mental comunitaria vigente y con la par-
ticipacion de los usuarios 1.

Destaca que el 73,1% de los usuarios que participaron en
los CIP, no habian presentado recaidas en los ultimos dos aios.
Abelleira 7 refirié que el soporte familiar, el soporte social, las
actividades de tiempo libre y de ocio son factores protectores
que contribuyen a disminuir la posibilidad de recaidas, ya que
se generan lazos afectivos, de confianza y mutua gratificacion.
Este enfoque rehabilitador es como una «escuela para la vida» *®
donde se evidencia que las intervenciones de base comunitaria
y de rehabilitacion psicosocial contribuyen a la mejoria clinica
y a la prevencion de recaidas. Chung et al. * también sefialan
que los familiares percibieron cambios afectivos positivos,
mejor comportamiento, actitud positiva y mayor interaccion
social.

Raeburn et al. ® mencionaron que los usuarios resal-
taron el aumento de confianza, aceptacion y esperanza,
mediante las relaciones de apoyo con otras personas que
compartian su experiencia en un ambiente normalizado.
Esta experiencia es analoga a la implementacién de diversos
clubes en Brasil y Chile, donde destaca que la interaccion
resultaba «significativa, como un espacio vivo, que devuelve
la ansiada normalidad a los socios» ©.

Resalta el acompanamiento de los socios a través de
enfermeras especialistas en salud mental quienes han
realizado cuidados integrales continuos. Bernal Y mencion6
la relevancia de los cuidados de calidad centrados en los
problemas y necesidades de los usuarios. Angulo ® visibiliz6
la importancia de la participacion de los equipos de salud
mental desde el sistema publico, ademas de la participacion
de corporaciones, fundaciones o agrupaciones de usuarios
y familiares.

Los usuarios del club percibieron que el CIP es un
espacio de encuentro y socializacién saludable, donde se
sienten libres de manifestar lo que quieren, pues estdn entre
amigos, se sienten escuchados, apoyados, comprendidos en
relacion a su enfermedad y con los demas, lo cual les produce
bienestar y satisfaccion. Esto coincide con lo planteado por
Larizgoitia-Jauregui ®, quien menciona que el club impulsa la
participacion, el intercambio de opiniones entre los socios y los
profesionales, quienes utilizan técnicas de facilitacion. También
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Tur ® demostrd que, en usuarios con TMG, luego de realizar
actividades de ocio y tiempo libre durante tres afos, se logré
interés progresivo hacia el disfrute; mayor satisfaccion, segin
el grado de independencia y autoestima; se incrementaron y
mejoraron las relaciones interpersonales y demostraron mas
cuidado en su alifio y presentacién personal.

Respecto a la sexualidad, los usuarios y el equipo de salud
perciben que en el club se evidencian expresiones de atraccion
fisica, de estar a gusto junto a otra persona y empatia, tal
como se desarrollaria en otros espacios socializadores de la
vida; consoliddndose fuertes vinculos afectivos con potencial
rehabilitador, en tanto que hace sentir al usuario querido y
aceptado en la esfera personal y social. Asi, tener apoyo social
contribuye a la estabilidad clinica, al bienestar emocional, a
la percepcién positiva del entorno afectivo y a la mejora de la
percepcion de su calidad de vida ®. Por otro lado, segin Kring
y Coponigro ¥, la sexualidad de la persona con esquizofrenia
puede verse afectada por la presencia de sintomas negativos
asociados con las restricciones de expresion de emociones, asi
como la presencia de algunas dificultades en la percepcién de
futuras experiencias placenteras. Sin embargo, Verhulst ® resalta
la importancia de expresar la afectividad durante el curso de la
enfermedad y el proceso de rehabilitacion, siendo los problemas
de relacién interpersonal, la falta de habilidades sociales y el
deterioro del funcionamiento social las principales barreras para
el enamoramiento e interaccion sexual saludable. En cuanto a
la percepcién de la vinculacion de la familia y su participacion
en los clubes, algunos testimonios mencionan que el soporte
familiar en los usuarios fue parcialmente positivo y percibieron
estigma social. Inglott 9 resalta que el apoyo familiar es
imprescindible en los programas de rehabilitacion psicosocial
para personas con trastorno mental, y se ve influenciado por la
sobrecarga del cuidador y el estrés familiar elevado.

Asimismo, se encontr6 que la familia y usuarios desconocian
que la esquizofrenia era una enfermedad médica, y se evidencid la
discriminacionyelestigmasocialhacialosusuariosaquienesincluso
trataban con violencia y descalificaban o negaban su participacién
en el club, pues era percibido como una «pérdida de tiempo». Este
rol negativo de ciertas familias es una barrera significativa para
la rehabilitacion del usuario #?. Mufioz @ destaca la presencia
del autoestigma en las personas con enfermedad mental y en los
propios familiares, asociado a sentimientos de vergiienza, culpa
y conductas de ocultamiento de la persona con discapacidad al
entorno social comunitario. Las familias, en principio, expresaban
sus necesidades de informacién y apoyo, pero no siempre estaban
dispuestas o tenian la disponibilidad en acudir a la red de servicios
de salud.

La vinculacién con las redes sociocomunitarias de los
socios se relacionaria con vinculos comunitarios, familiares

. P (30,31) .
e individuales . Los CIP en Lima Norte han desarrollado
las tres dimensiones, unas mds que otras. Estos clubes son

considerados como un espacio que construye relaciones que
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fomentan la articulacién social y la participacion ciudadana
en diversas instancias de debate sobre los destinos de la
comunidad, en el que intervienen profesionales, familiares y
personas con discapacidad mental. Han logrado vincularsea
algunas organizaciones sociocomunitarias que les brindaban
apoyo logistico, como el uso de locales o donaciones. En los
clubes de otros paises, se ha logrado una mayor participacion
e involucramiento comunitario @, se ha alcanzado un mayor
desarrollo de vinculos comunitarios, desarrollo cultural,
social y artistico local 2%,

En las narrativas se han descrito como limitaciones la
falta de recursos logisticos destinados a la operatividad y el
funcionamiento, la falta de una infraestructura adecuada, las
barreras relacionadas con la condiciéon socioeconémica de
los usuarios quienes vivian en pobreza, la falta de dinero para
los pasajes, el escaso involucramiento de los equipos de los
centros de salud del primer nivel de atencion con los usuarios
del club asociado al estigma social y la discriminacion por el
propio personal de salud, ademds de la escasa sensibilizacion
de las organizaciones comunitarias del territorio. En un estudio
cualitativo ¥ se evidenciaron limitaciones percibidas por los
usuarios con trastorno mental de hogares protegidos, centradas
en las barreras presupuestarias y administrativas que limitaban el
gasto en pasajes y cumplimiento de las actividades relacionadas
con el ocio y los planes de rehabilitacién de los usuarios. El
presente estudio tuvo limitaciones propias del disefio de estudios
cualitativos, como son la representatividad de las percepciones de
los actores. Esto no permite hacer inferencias, pero si comprender
el proceso histérico de la implementacion de estos dispositivos
parala integracion social de los usuarios dentro de su comunidad.

En conclusidn, el significado y los beneficios percibidos
por los usuarios de los CIP, a pesar de las limitaciones socio-
econdmicas y de infraestructura, revelan el impacto favorable,
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