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Resumen

En el campo del estigma hacia los pacientes con trastornos mentales, se puede apreciar un cambio en laidentidad de
la persona, que pasa de una historia previa a ser para los otros “el enfermo”, “el esquizofrénico” o “el loco”. Se puede
estudiar esta nuevaidentidad desde el punto de vista del paciente, asumiendo que incluye su propia interiorizacion de
la percepcién del medio sobre él mismo.

Objetivo: Describir las experiencias de un grupo de sujetos con enfermedades mentales acerca del estigma social
percibidoy sus estrategias de afrontamiento.

Metodologia: Estudio cualitativo, la investigacion se desarrollé a través de latécnica de la entrevista individual semi-
estructurada, individual a sujetos que pertenecian a una Asociacién de Familiares y Personas con Enfermedad Men-
tal (AFEMPES); las narraciones se grabaron en audio y se trascribieron posteriormente, realizando un anélisis del
discurso.

Resultados: Las areas en que se aprecia un mayor estigma social percibido son aquellas que se relacionan con los
problemas de socializacién. Los métodos de afrontamiento empleados son la aceptacion resignada y el conformis-
mo en lamayoria de los casos.
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Abstract

In the field of stigma towards patients with mental disorders, we can see a change in the identity of the person, which
goes from a previous history to being for the others "the sick person", "the schizophrenic" or "the crazy person". This
new identity can be studied from the point of view of the patient, assuming that it includes his own internalization of
the perception of the environment about himself.

Objective: To describe the experiences of a group of subjects with mentalillnesses about perceived social stigma and
their coping strategies.

Methodology: Qualitative study, the research was developed through the technique of semi-structured individual
interview, individual to subjects that belonged to an Association of Relatives and People with Mental Iliness
(AFEMPES); the narrations were recorded in audio and later transcribed, making an analysis of the discourse.

Results: The areas in which there is a greater perceived social stigma are those that are related to socialization prob-

lems. The coping methods used are resigned acceptance and conformismin most cases.

Key words: mentalillness, stigma, identity, family, social relationships.

Introduccion tes, quemaduras... que advertian del estatus de esclavo

de la época. Con la llegada del cristianismo, se le afia-
El término estigma tiene origen griego y era utilizado dieron otros significados metaforicos que se referian a
para hacer referencia a rasgos fisicos que podian consi- los signos del cuerpo provocados por la gracia divina
derarse negativos o extrafios en el estatus moral de que desembocaban en erupciones cutaneas y, por otro
aquel que los presentaba. Tales rasgos podian ser cor- lado, los referentes médicos que provocaba esta alu-
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sion religiosa a los rasgos corporales de perturbacion
fisica. Actualmente se mantiene un sentido similar al
original, pero haciendo referencia al mal en si mismoy
no al mal como algo negativo fisicamente sobre tu
cuerpo'.

El estigma aplicado a la enfermedad mental se tra-
duce como un fendmeno global que tiene un impacto
sobre el desarrollo social/laboral de los pacientes y
sobre su uso de los recursos de salud a los que pueden
acceder’. Como principales resultados negativos del
estigma tenemos el ostracismo y aislamiento, la des-
moralizacion, la desesperanza, la baja autoestima y
una reduccion de la busqueda de ayuda. A veces estos
resultados pueden ser peores que la misma sintomato-
logia’.

La identidad es un concepto complejo y multidi-
mensional que incluye aspectos sociales y culturales.
En el campo del estigma hacia los pacientes con tras-
tornos mentales, se puede apreciar un cambio en la
identidad de la persona, que pasa de una historia previa
a ser para los otros “el enfermo”, “el esquizofrénico” o
“elloco”. Se puede estudiar esta nueva identidad desde
el punto de vista del paciente, asumiendo que incluye
su propia interiorizacion de la percepcion del medio
sobre élmismo’.

Por otra parte, el término de calidez humana hace
referencia al pensar en los demas y en su manera de
sentir, para ajustar nuestra conducta y mostrar asi ama-
bilidad, comprension y alta disposicion de servicio. La
calidez humana es esponténea y desinteresada’. Cuan-
do dicha experiencia puede ser atribuida a un grupo
con el que se interactia, podemos hablar de calidez
social. En este sentido, desde la psicologia positiva’,
con un enfoque centrado en las virtudes, emociones
positivas y fortalezas que, obviamente, influyen en la
calidad de viday en la salud mental y cuyo acercamien-
to y estudio pueden ayudar a mejorarlas en algunos
sujetos y mantenerlas en otros’, quiza, ante el término
estigma, podria ser interesante comenzar a estudiar
este fendmeno desde su contraparte, la calidez social,
desde el punto de vista personal de cada individuo, es
decir, la calidez social percibida.

Objetivos

Principal:

Describir las experiencias de un grupo de sujetos con
enfermedades mentales acerca del estigma social per-
cibidoy sus estrategias de afrontamiento.

Secundarios:

 Identificar las areas en que se aprecia una menor
calidez social percibida.

* Enumerar los métodos de afrontamiento empleados
por los participantes para desenvolverse en situacio-
nes de baja calidez social percibida

» Examinar el mapa relacional de los sujetos a estu-
dio, con el fin de analizar el grado de influencia en su
autopercepcion.

Sujetos y método

En la elaboracion del trabajo se utilizé una metodolo-
gia cualitativa. La investigacion se desarroll6 a través
de la técnica de la entrevista individual semi-
estructurada. Se establecieron unos objetivos especifi-
cos previos a la realizacion de las entrevistas, por lo
que el enfoque seguido ha sido deductivo. Se ha utili-
zado categorias analiticas para describir y explicar las
materias objeto del estudio.

Recogida de la muestra

El primer paso fue solicitar el permiso de la institucion
con la que se trabajo para la obtencién de la misma; en
este caso, se trata de la Asociacion de Familiares y
Personas con Enfermedad Mental (AFEMPES), la
cual se encuentra en Paterna (Valencia). Una vez obte-
nida, se redactd una hoja de informacion al participante
y el consentimiento informado. Se seleccionaron un
grupo de personas con esquizofrenia y trastorno bipo-
lar que acudian a la asociacidén que, tras explicar el
proyecto, se prestaron de manera voluntaria. En princi-
pio no se discrimind a ninguna de las personas que
acudian al centro, descontando aquellas que no cum-
plieran los requisitos necesarios para su participacion,
es decir, comprension de las preguntas planteadas y
capacidad de expresion suficiente para obtener una
respuesta significativa. No se hizo distincion entre
esquizofrenia y trastorno bipolar. La eleccion como
método de investigacion de la entrevista semiestructu-
rada’ se debié a que esta nos permite profundizar lo
suficiente en temas mas personales para los entrevista-
dos y, al mismo tiempo, adentrarnos en las vivencias
personales con cierta facilidad y sin necesidad de reali-
zar preguntas demasiado complejas, junto con la canti-
dad adecuada de cuestiones interesantes, sin saturar la
entrevista haciéndola demasiado larga y/o compleja.
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Recogida de informacion

Las preguntas fueron redactadas y elaboradas anterior-
mente, tomando en cuenta la revision de la literatura
consultada, por el equipo de investigacion. Se dividie-
ron en epigrafes, que incluian temas tales como la vida
cotidiana, sus relaciones sociales, la autopercepcion, la
medicacion, el inicio de su enfermedad, etc.

Las entrevistas se realizaron a solas, con excepcion
de tres de ellas en las que se decidid unir a una de las
voluntarias del centro, ya que los entrevistados se
sentian mas cdmodos sabiendo que una persona cono-
cida y de confianza se encontraba presente en la sala.
Las narraciones se grabaron en audio, pero no en video,
ya que los participantes no deseaban en su mayoria ser
visualizados; la duracion de la interaccion fue de 15-20
minutos, durante los que se abordaron las preguntas
pertinentes. A todos los sujetos, en primer lugar, se les
reformulaba la informacidn antes proporcionada, con
el fin de clarificar cualquier duda; tras ello se les pedia
la firma en la hoja de consentimiento informado y, una
vez finalizada la entrevista, se les agradecia su partici-
pacidny se procedia a cerrar la sesion. Por otra parte, el
entrevistador se mantuvo alerta y realizo anotaciones
sobre el comportamiento no verbal, evitando intimidar
0 propiciar restricciones en los testimonios del entre-
vistado’.

La investigacion se dio por finalizada cuando se
obtuvo saturacion de los datos.

Resultados

En principio, la muestra se compuso por ocho partici-
pantes. En uno de los casos, dadas las limitaciones
presentadas en comprension y expresion, se realizo la
entrevista, pero no pudo plasmarse como parte de los
resultados, contabilizandose en siete el numero final de
participantes.

Lamedia de edad de los participantes fue de 42 afios
de edad, siendo el menor de 39 y el mayor de 45 afios.
En su mayoria no poseian estudios; solo tres de ellos
poseian el certificado escolar y uno cursé bachillerato,
pero sin llegar a finalizarlo. Todos ellos tenian diagnos-
ticado un trastorno mental grave (esquizofrenia o bipo-
laridad).

Los resultados expresan las diferentes vivencias
con sus respectivos codigos y etiquetas:

Vida cotidiana

Lamayoria de los participantes han presentado dificul-
tades en su socializacion y se les han presentado pro-
blemas a la hora de mantener sus amistades tras la
enfermedad; es por ello que la mayoria de sus relacio-
nes de amistad son con otras personas con enfermeda-
des mentales.

Quedaba con uno, que se llama Angel David, pero...
bebe y... bueno, mi padre me decia: “No salgas con
Angel David, porque sus padres no te dejan que no
salgas con él, porque dicen ellos que... que ti les
incitas a beber”. No es verdad, pero bueno.
(Informante 1).

En cuanto la autopercepcion, es destacable el hecho de
que, a pesar que objetivamente saben que son como los
demas, se sienten inferiores, peores que el resto y sin
eleccion. Sus respuestas rondaban siempre en la infe-
rioridad, aunque se sentian personas normales, ni peo-
res, ni mejores, pero con sus peculiaridades.

No, yo soy bueno, soy como todos, con... con mis
cosas, peroyo soy como todos. (Informante 2).

La medicacién no supone un gran problema para los
entrevistados a la hora de socializar o en cuanto a lo
que representa para su imagen. Muchos afirman que no
la esconden y que, en general, no notan que la gente
reaccione mal ante ellas. También hay casos en los que
se aprecid una ideacion positiva en cuanto a tomarse la
medicacidn, por el hecho de que esta les disminuye los
sintomas y ya estan habituados a ellas.

No, no, yo me tomo mis pastillas y nadie me dice
nada, es la pastillitay ya estd, que me controla.
(Informante 2).

Bueno... Si, porque te ven tomado algo... a saber, se
preguntan para qué es... yo les digo que es para...
para las migrarias o el constipado... Algo que se me
ocurra... (Informante 4).

En general, los entrevistados asumen con resignacion
su situacion sin intentar modificarla; en todos los casos
destaca el conformismo a la hora de afrontar su enfer-
medad.

Quévoy a hacer, es lo que me ha tocado, lo he pasa-
do muy mal, pero no se puede hacer mds... mmm...
(Informante 4).
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Relaciones con los otros

En general, sus amistades son otras personas con enfer-
medades mentales. A pesar de haber tenido otras amis-
tades anteriormente, actualmente, la mayoriano afirma
mantener ninguna debido a diferentes conflictos del
pasado.

S7, yo solo salgo con la gente, los que estamos aqui,
aunque con algunos no me hablo porque no quieren
saber nada... por lo que creen que soy malo, sus
familias, pero yo no he hecho nada. Antes salia con
la gente... gente del barrio, mis amigos, pero des-
pués, que eeh... que saben lo mio... ya se han ido
yendo todos... (Informante 2).

La familia parece ser su principal apoyo en todos los
casos, incluso algunos que eran reacios al tratamiento
acabaron cediendo. Hay casos en los que la familia ha
tenido muchisima importancia en sus relaciones socia-
les, ya que es la que facilita la introduccion.

Si, si, es que él trabaja ahi, jsabes? Y... pues yo le
ayudo, me conocen todos. El es el arbitro... Yo estoy
ahi por él, enchufado. Como soy un nervio que no
paro, pues estoy en todo, ayudo a todos en general...
y... esas cosas. Cuando les hace falta algo, pues yo
voy y lo tengo ahi en un momento. (Informante 3).

En cuanto a las relaciones de pareja, no se consideran
con posibilidades suficientes como para centrarse en
algo asi, renuncian a ello o creen que no son capaces.

No, porque... no puedo dar nada bueno a ninguna
persona, no puedo dar nada bueno. (Informante 1).

En cuanto a tener relaciones sexuales, el rechazo es la
principal respuesta. Las razones rondan entre la inca-
pacidad fisica, debido a la disfuncién eréctil, y de nue-
vo, que no consideran que pueda existir deseo sexual
hacia ellos por parte de otras personas.

Pero si que lo pienso a veces, o sea, decir que quiero
una novia, no, pero, claro, uno se acuerda y no se.
Ya lo mio no funciona (haciendo referencia al pene)
ninada (rie) pero es el cariiio. (Informante 2)

Impacto social del diagndstico
En lo referente a los posibles acosos que hayan sufrido,

suelen coincidir en que desde la infancia hasta la vida
adulta han tenido que lidiar con insultos, ofensas. No

todos saben diferenciar entre el acoso sufrido en la
infancia de forma mas habitual entre niflos o el referen-
te a temas de salud mental. También es dificil diferen-
ciar entre qué edades. Como métodos de afrontamiento
no destacamos ninguno puesto que, en general, no se
ha intentado poner remedio a esto; principalmente
intentaban evitar el conflicto.

Y yo creo que estdn solos porque me estdn haciendo
bullying, porque dice, dirdn... se alegran de mis...
desgracias, se alegran de mis desgracias y se encie-
rran en casa. (Informante 1).

A mi si, mucho, de siempre, pero bueno... ya sabes,
desde el colegio... yo era el rarito... con las gafas...
se metian conmigo, siempre era yo. De siempre,
vamos (Rie). Y ahora porque ya tenemos una edad...
(Informante 4).

En general, afirman que son muchas las personas que
les han atacado sin razdn solo por el hecho de tener una
enfermedad mental. Esto provoca un resentimiento en
ellos.

Es maldad, en el fondo es maldad lo que tiene la
gente. Pero... si diran eso, diran: buah, menudo
perdido de tio tenemos aqui en Espaiia. Lo unico...
vagoy maleante, vago y maleante. (Informante 1).

En cuanto a informar de su enfermedad, en algunos
casos se mostraban mas abiertos con la idea de contar-
lo, pero solo en circunstancias en las que se haya adqui-
rido una mayor confianza con esa nueva persona. Otros
sujetos se oponian a exponerse de manera rotunda.
Hablaban de la negativa de la familia a compartir con
otros el hecho de que tienen una enfermedad, ya que
buscan protegerlos de posibles conflictos y sufrimiento
debido al estigma de la sociedad.

No, no, no... yo se lo cuento... se lo cuento a los que
conozco mas porque me conocen, sabes? A la gente
que me conoce se lo cuento, a esa si. (Informante 2).

Yo no lo escondo, pero mi hermano no quiere que
todo el mundo... lo sepa. Es que ahi... en el futbol,
por ejemplo, si me conocen y al final lo saben... o
ven algo raro en mi, que dicen: “Bueno, igual... le
pasa algo...”, pero como voy con mi hermano pues
saben que no pasanada conmigo. (Informante 3)
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Discusion

Todas las respuestas orientadas hacia el area de la auto-
percepcion parecen indicar una percepcion social
negativa sobre la realidad ultima del si mismo tal y
como es vivida por los participantes, concretamente
sobre qué tipo de persona sienten que son. Muchas de
las respuestas parecian influidas por la idea en general
que tiene la sociedad de las enfermedades mentales y
por la estigmatizacion que padecen. Otras provenian
de malas experiencias independientes de cada indivi-
duo, de los diferentes problemas a los que se han
enfrentado a lo largo de su enfermedad y en cémo, en
mayor o menor medida, eran ayudados o rechazados.
Es por ello que los datos apuntan hacia una vision del si
mismo que se identifica como un reflejo de aquello que
percibe la sociedad, asumiendo asi una nueva identi-
dad’. Las personas estudiadas consideran que, incluso
antes de interaccionar, la gente ya tiene una idea nega-
tiva de ellos, y solo algunos pensaban que tras conocer-
les esta idea se volveria positiva y apreciarian que no
son “unos locos”.

Por otro lado, se ha podido constatar, a través de las
diferentes lineas argumentales, que la combinacion del
tratamiento farmacologico con el apoyo, ya sea fami-
liar o de amistad, genera una mejoria percibida de la
sintomatologia, lo cual se traduce en una mejora en su
vida diaria y da lugar a mas probabilidades de sentir
bienestar, tanto fisico como psiquico, social y espiri-
tual, realidad que también se reproduce en otros estu-
dios'™"".

Qué duda cabe que dicho sentimiento, ya sea de
malestar como de bienestar, tiene cierto correlato con
la actitud y métodos de afrontamiento que pueda ges-
tionar cada uno de los participantes. En este punto, es
muy importante el refuerzo de la autoestima y confian-
za de cada persona para poder organizar las diferentes
sensaciones y poner en orden sus ideas, con el fin de
aprender a proyectar bien su motivacion hacia la nor-
malizacion, lo cual se puede operacionalizar mediante
el incremento de la psicoeducacién tanto a familias
como a pacientes .

Resulta patente, en muchos de los casos, la inexis-
tencia de una intencion activa de afrontar el problema o
sencillamente el escape, negacion o intento de evadir el
problema hasta el conformismo. Se hablaria de un
método de afrontamiento centrado en la defensa de la
autoestima, en el que el sujeto no hace accion para
intentar resolver el problema, sino que busca equilibrar

el duelo y sunuevasituacion de vida. Cuando un sujeto
actia de esta manera, su método de afrontamiento no
resulta eficiente precisamente para el objetivo preten-
dido de mejora de la autoestima, faltando, por otro
lado, ocasionalmente, la motivacion suficiente para
llevarlos a cabo con la consiguiente resignacion ante su
situacién”.

En el momento de inicio de la enfermedad, se ha
visto que la principal sensacion es de negacion y recha-
zo de larealidad, hasta llegar a un punto de inflexion en
el que el paciente es consciente de que el camino ade-
cuado no es ese, siendo activadores importantes para
ellos el sufrimiento percibido de sus personas cercanas
ode ellos mismos.

Por ultimo, es necesario destacar una limitacion
importante del presente estudio: la aproximacion al
universo de estas personas no ha sido mas que un apun-
te, ya que su realidad es demasiado compleja para
poder ser comprendida desde una sola investigacion,
pero, por una parte, las dificultades de acercamiento en
profundidad a este colectivo por sus mismas caracte-
risticas y, por otra, con una muestra escasa, no nos han
permitido quizas por limitaciones de los mismos inves-
tigadores profundizar mas en su universo, que espera-
mos poder hacerlo en futuras investigaciones.

Conclusiones

» Lasareas en que se aprecia un mayor estigma social
percibido son aquellas que se relacionan con pro-
blemas de socializacion, sentimientos de inferiori-
dad, pérdida de amistades anteriores y sentimientos
derechazo sexual.

* Los métodos de afrontamiento empleados por los
participantes para desenvolverse en situaciones de
baja calidez social percibida son la aceptacion
resignaday el conformismo.

» El principal apoyo percibido es la familia, y se
aprecia gran dificultad para la consecucion de
pareja.
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