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ESTIGMA'Y CUIDADOR PRINCIPAL EN LA PERSONA CON ESQUIZOFRENIA.

Resumen

Introduccidén: La esquizofrenia se caracteriza por una distorsiéon del pensamiento, las
percepciones, las emociones, el lenguaje, la conciencia de si mismo y la conducta. Las
personas con esquizofrenia corren un mayor riesgo de sufrir violaciones de sus
derechos humanos tanto en las instituciones de salud mental como en las
comunidades. La enfermedad estda muy estigmatizada. El estigma es un proceso
sociocultural por el cual otra gente etiqueta a los miembros de grupos marginados
como anormales, vergonzosos, e incluso indeseables. Esta distincion define estigma
como un problema que no reside dentro de los individuos marcados, sino mas bien se
deriva de la comunidad que estigmatiza etiquetando a las personas con enfermedad
mental. Los cuidadores informales son individuos allegados a la persona con trastorno
psicotico encargados del cuidado no remunerado y no vinculado a un servicio de
atencion profesional prestado normalmente por un familiar a un sujeto que requiere
ayuda en la ejecucién de las actividades basicas de la vida diaria. Objetivo: Realizar una
revisidon sobre las publicaciones realizadas hasta el momento sobre el estigma y su
relacién con el cuidador principal en la persona con esquizofrenia, con la finalidad de
conocer si se ha tenido en cuenta un elemento tan involucrado y participe del cuidado
de la persona con Trastorno Mental Grave. Metodologia: Para cumplir el objetivo del
estudio se llevd a cabo una revisidn sistematica. Los pardmetros de busqueda fueron
estudios cualitativos indexados desde el afio 1955 y el afio 2015. Se seleccionaron un
total de 14 estudios que incluyen articulos, tesis doctorales y capitulos de libro los
cuales fueron analizados detalladamente. Resultados: El estigma provoca una
complejidad en los cuidados de las personas con esquizofrenia. Los cuidadores en
general identifican mas fuentes y mas mecanismos de estigmatizacidon que los usuarios.
El cuidador se ve sometido a un estrés permanente. Los familiares de personas con un
trastorno mental experimentan estigma por asociacidon, es decir, experimentan
estigma debido a su asociacidon con una persona estigmatizada (la persona con el
trastorno mental). Los cuidadores afrontan inmensas dificultades de soledad,
incertidumbre y temor por tener que tomar decisiones sin comprender las
implicaciones de éstas, ya que estos cuidadores no perciben el apoyo por parte de las

instituciones o profesionales de salud

Palabras clave: Estigma, cuidador principal, esquizofrenia, enfermeria.



STIGMA AND PRINCIPAL KEEPER IN THE PERSON WITH SCHIZOPHRENIA.

Abstract

Background: The schizophrenia is characterized by a distortion of the thought, the
perceptions, the emotions, the language, the conscience of yes same and the conduct.
The persons with schizophrenia traverse a major risk of suffering violations of his
human rights both in the institutions of mental health and in the communities. The
disease is very stigmatized. The stigma is a sociocultural process for which another
people label the members of groups isolated like abnormal, shameful, and even
undesirable. This distinction defines stigma as a problem that does not reside inside
the marked individuals, but rather it stems from the community that it stigmatizes
labelling the persons with mental iliness. The informal keepers are individuals close to
the person with psychotic disorder managers of the care not remunerated and not
linked to a service of professional attention given normally by a relative to a subject
that needs help in the execution of the basic activities of the daily life. Objective: To
realize a review on the publications realized up to the moment on the stigma and his
relation with the principal keeper of the patient with schizophrenia, with the purpose
of knowing if there has been born in mind such an involved element and participant of
the care of the person with Mental Serious disorder. Methodology: To fulfill the aim of
the study a systematic review was carried out. The parameters of search were
qualitative studies indexed from the year 1955 and the year 2015. There were selected
a total of 14 studies that include articles, doctoral theses and chapters of book which
were analyzed detailed. Results: The stigma provokes a complexity in taken care of the
persons with schizophrenia. The keepers in general identify more sources and more
mechanisms of stigma that the users. The keeper meets submitted to a permanent
stress. The relatives of persons with a mental disorder experiment stigma for
association, that is to say, they experience stigma due to his association with a person
stigmatized (the person with the mental disorder). The keepers confront immense
difficulties of loneliness, uncertainty and dread for having to take decisions without
understanding the implications of these, since these keepers do not perceive the

support on the part of the institutions or professionals of health.

Keywords: Stigma, principal keeper, schizophrenia, nursing.
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ESTIGMA'Y CUIDADOR PRINCIPAL EN LA PERSONA CON ESQUIZOFRENIA.

1. Introduccion.

La esquizofrenia se caracteriza por una distorsidon del pensamiento, las percepciones,
las emociones, el lenguaje, la conciencia de si mismo y la conducta. Algunas de las experiencias

mas comunes son el hecho de oir voces y los delirios (OMS, 2014).

En el Plan de accién de la OMS sobre salud mental 2013-2020, refrendado por la Asamblea
Mundial de la Salud en 2013, se pone énfasis en las medidas necesarias para proporcionar
servicios adecuados a las personas con trastornos mentales, incluida la esquizofrenia. Una
recomendacién fundamental del Plan de accion es transferir la prestaciéon de estos servicios

desde las instituciones a la comunidad.

Las personas con esquizofrenia corren un mayor riesgo de sufrir violaciones de sus derechos
humanos tanto en las instituciones de salud mental como en las comunidades. La enfermedad
estd muy estigmatizada. Esto genera discriminacion, que a su vez puede limitar el acceso a la

educacion, la vivienda y el empleo (OMS, 2014).

Aunque sea un trastorno presente en toda la sociedad, independientemente del sexo o el
estatus social, la actitud general suele ser poco tolerante y las personas que sufren esta
enfermedad son estigmatizadas, victimas del rechazo y la discriminacién en practicamente

todas las culturas.

Para las personas diagnosticadas de enfermedad mental, las definiciones contemporaneas de
estigma no significan los defectos inherentes morales de individuos particulares o grupos. El
estigma es un proceso sociocultural por el cual otra gente etiqueta a los miembros de grupos
marginados como anormales, vergonzosos, e incluso indeseables. Esta distincion define
estigma como un problema que no reside dentro de los individuos marcados, sino mas bien se
deriva de la comunidad que estigmatiza etiquetando a las personas con enfermedad mental

( Michaels, Lépez, Rish y Corrigan, 2012).

Trastornos mentales como la esquizofrenia limitan enormemente la vida social y tienen
impacto negativo en la autoestima. Aislamiento, soledad, angustia, sensacion de vacio,
dificultades para conseguir y mantener trabajo son casi una constante. En especial, es muy
dificil enfrentar el estigma que cotidianamente expone a los sujetos a constrefiimientos de

toda orden y limitan su vida social y laboral (Van Zelst, 2009).
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El estigma produce sufrimiento existencial y tiene impacto negativo en la autoestima del
sujeto. Es un ciclo vicioso, pues la baja autoestima estd probablemente conectada con
empeoramiento de la salud de las personas (Marmot, 2003). Estudios indican que enfermos
gue reportan sentirse mas estigmatizados presentan sintomas mds severos y son

significativamente mas deteriorados (Ertugrul y Ulug, 2004).

El estigma es un fendmeno conocido y presente en muchos dmbitos, y muy especialmente en
el de la salud mental, campo en el que ha sido, y sigue siendo, una importante barrera; es una
barrera relevante para la atencidén y la integracién social de las personas afectadas por

enfermedades mentales (Lépez, 2012).

Los profesionales de la salud no estan habituados a pensar que las personas con esquizofrenia
tengan otras demandas que no los sintomas psicoticos. El sujeto termina dividido, no siendo
visto como un todo, pero en partes. Los profesionales se responsabilizan por las cuestiones
“urgentes” — los sintomas, mientras ignoran la subjetivad o se la derivan a otras instancias
(religiosas, sociales, entre otras). Esta es una medida también protectora. Cuando
transformamos al enfermo en objeto (el cuerpo, los sintomas), disminuimos nuestra
responsabilidad y restringimos la demanda. Es la deshumanizacidon que, en cierta medida,
protegemos con la sobrecarga advenida del hecho de ser cuidador. Ese mecanismo puede ser
negativo para los sujetos. Un cuidado humanizado, por otra parte, ejerce una influencia en un
sentido opuesto. Pacientes con esquizofrenia que reciben un cuidado en que se prioriza la
conversacion y la escucha, mejoran su calidad de vida (Priebe et al., 2007). Ademas, la
participacién activa del sujeto con esquizofrenia en su tratamiento parece mejorar su

autoestima y salud general (Hamann, Cohen, Leucht, Busch y Kissling, 2005).

El cuidador se vuelve el principal soporte para la manutencion de la vida de estas personas.
Existen diferentes tipos de cuidadores:

Los cuidadores formales: profesionales de salud mental, que trabajen en el cuidado de

personas con trastornos psicoticos

Los cuidadores informales: individuos allegados a la persona con trastorno psicético

encargados del cuidado no remunerado y no vinculado a un servicio de atencién profesional
prestado normalmente por un familiar a un sujeto que requiere ayuda en la ejecucién de las

actividades basicas de la vida diaria (Mossialos, Allin y Figueras, 2007; Rivera, 2001).

En los ultimos anos se ha vivido un cambio sin antecedentes en lo que se refiere a prestaciones

y recursos dirigidos al enfermo mental, incluyendo la llamada Ley de Dependencia que da
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cabida a un amplio colectivo que hasta ahora era tratado por la Ley de forma tangencial. Pero
los profesionales que trabajamos con personas con enfermedad mental no debemos olvidar a
la familia como primera fuente de cuidados. La familia acompafia, apoya, detecta, informay
recibe la informacidn necesaria para la continuidad del cuidado del paciente, convirtiéndose
muchas veces en el canal a través del cual fluye la comunicacién con el enfermo,
especialmente en periodos de descompensacién. Es por ello que tanto la salud como el
bienestar general de la misma han de ser objetivo y parte del cuidado tanto como el propio
paciente, con el objeto de prevenir el agotamiento e incluso la claudicacidon familiar (Algora,
2008).

Los cuidadores familiares experimentan situaciones ignoradas tanto por el actual sistema de
seguridad social como por la familia, ya que no cuentan con un servicio oportuno y eficiente
para el fortalecimiento de la habilidad de cuidado en casa y el reconocimiento de la labor. Los
cuidadores perciben como mecanismos de estigma el hecho de que no atiendan a los usuarios
con trastorno esquizofrénico de la misma forma que a otras personas, los considerando
pacientes especificos para los psiquiatras. Esta postura hace que estos profesionales algunas
veces infravaloren los problemas orgdnicos de los pacientes. Los cuidadores también
reconocen como mecanismos de estigma ciertas actitudes de los profesionales, como el hecho
de priorizar la atencién de las patologias menos graves, que son muchas, y disminuir el nimero

de citas disponibles para las personas con trastornos esquizofrénicos.

También comentan la actitud discriminadora del gobierno y sus politicas cuando este prevé la
reduccion de costes, sin tener en cuenta las especificidades de la atencién a la salud mental, y
la falta de campanas informativas y de prevencidon (Wagner, Geidel, Torres- Gonzalez y King,

2008).
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2. Marco tedrico.

El concepto de estigma

El estigma se refiere a algunas caracteristicas que poseen ciertas personas o grupos
que los diferencian de los demas y que son juzgadas por la sociedad en general, como
negativas. Este juicio frecuentemente es de orden moral y varia en el tiempo y segun la cultura

de cada lugar (Goffman, 1964).

El Webster's New Twentieth Century Dictionary (1983) define estigma como “algo que
desvirtla el cardcter o reputacion de una persona, grupo, etc., es una marca o sefal de
verglienza o reproche que indica que algo no es considerado normal o padrén” (Phelan et al.,

1998).

Mas recientemente se ha sefialado que los individuos estigmatizados poseen (o se cree que
poseen) algun atributo o caracteristica que conlleva una identidad social la cual es devaluada

en un contexto social particular (Crocker, Major, y Steele, 1998).

De un modo muy general, y de acuerdo con los modelos psicosociales, el estigma se pone de
manifiesto en tres aspectos del comportamiento social (Ottati, Bodenhausen, y Newman,
2005). Por un lado, los estereotipos, en los que se incluyen estructuras de conocimientos que
son aprendidas por la mayor parte de los miembros de una sociedad. Vienen a representar el
acuerdo generalizado sobre lo que caracteriza a un determinado grupo de personas, es decir,
las creencias sobre ese grupo, la faceta cognitiva del estigma. Sin embargo, el que una persona
tenga conocimiento de un estereotipo no implica necesariamente que esté de acuerdo con él.
Cuando de hecho se aplican, y cuando se experimentan reacciones emocionales negativas por
ello, se estdn poniendo en marcha los prejuicios sociales, que se ponen de manifiesto en forma
de actitudes y valoraciones, las cuales, en Ultima instancia, pueden dar lugar a la
discriminacién efectiva, esto es, a todos aquellos comportamientos de rechazo que ponen a las

personas con enfermedad mental en situacién de desventaja social (Mufioz, Pérez, Crespo y

Guillén, 2009).
Estigma y su relacidn con la esquizofrenia

En opinidn de Scambler (1998) una enfermedad per se no es causante de estigma,

pero en el caso de ciertas enfermedades si, y ellas varian histérica y culturalmente.
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Si hoy en dia se ignora cientificamente qué es la esquizofrenia, mas alld de un complejo
constructo mas o menos util, dificilmente el imaginario social puede distinguir la esquizofrenia

de la locura o de los trastornos mentales en general.

La revista médica The Lancet, publicé en 1998 un suplemento especial para discutir el tema del
estigma asociado a las enfermerdades mentales. El suplemento estaba compuesto por
articulos de diversos autores. Algunos autores como (Shaw, 1998) y (James, 1998),
consideraban que las personas ingresadas en hospitales psiquiatricos habitan otro espacio en
el imaginario popular, diferente al de las personas que son hospitalizadas por enfermedades
fisicas, y que el simple diagndstico es una etiqueta que puede causar la pérdida del empleo vy la
ruptura de las relaciones interpersonales. Comentan que el estigma estd omnipresente en la
sociedad, pero que también es comun entre la profesion médica. Otros resaltan el desenfreno
de la cobertura morbosa de los periddicos y de otros medios de comunicacién cuando tratan
este tema haciendo que la percepcién del publico hacia las personas con esquizofrenia sea de
peligrosidad y violencia. Otros autores advierten que esa actitud social incluso puede influir
fuertemente en el prondstico de las personas con trastornos mentales (Jamison, 1998;

Littlewood, 1998 y Heginbotham, 1998).

Sartorius (1998) afirma que el estigma y la discriminacidén son los mayores obstdculos para el
desarrollo de los cuidados en salud mental y para garantizar la calidad de vida de las personas

gue padecen de enfermedades mentales.

La teoria de Wolff (1997) es que el estigma también puede estar asociado a la valoracion
excesiva que la sociedad da actualmente a la independencia, la autoconfianza, la belleza y la

salud.

Por otro lado, el estigma no sélo afecta a las personas con una enfermedad mental, sino
también a aquellos que se encuentran estrechamente relacionados con ella. Este fenédmeno,
qgue se denomina estigma por asociacion (Mehta y Farina, 1988) afecta fundamentalmente a
las familias, pero también, en algunos casos, a los profesionales que trabajan con personas con
enfermedad mental y a todos aquellos que de una u otra forma se relacionan con ellos. Como
en el caso de las personas con enfermedad mental, la familia también se ve afectada por dos

tipos de estigma (Angell et al., 2005):

1. El estigma publico que se generaliza desde la persona con enfermedad mental a su
familia o que, alternativamente, puede experimentarse por observacidon cuando ven la

estigmatizacion sufrida por su familiar.
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2. El auto-estigma en el que la familia asimila los mensajes (procedentes de la
sociedad en general, de los profesionales, de otros miembros de la familia,...) acerca
de su culpabilidad en la enfermedad, lo que, en consecuencia, genera sentimientos de
autoculpa. En el caso de las familias los sentimientos predominantes son embarazo,
verglienza y negacion de la enfermedad, lo que lleva al ocultamiento, el secreto vy,
eventualmente, al aislamiento en un afan de evitar que los demds (amigos y otros
parientes) tengan noticias de la presencia de la enfermedad en su nucleo familiar. En
consecuencia, se puede posponer la busqueda de tratamiento para la persona con

enfermedad mental y de apoyo social para ellos mismos.

Modelos socioldgicos

Una parte sustancial de la investigacién acerca del estigma ha sido contribucidn de la
sociologia, cuyo enfoque en la investigacion sobre el estigma de la enfermedad mental esta
representado fundamentalmente por la denominada “teoria del etiquetado” (Link, 1987; Link,
Cullen, Frank, y Wozniak, 1987). Este marco tedrico considera que una etiqueta psiquiatrica
pone en marcha una serie de estereotipos culturales e imdagenes negativas sobre la
enfermedad mental que son aplicados al individuo que la padece, por parte de los demas pero
también por la propia persona. Estas imagenes devalian a las personas con enfermedades
mentales y acaban provocando su discriminacion. Es la etiqueta, mas que el comportamiento
per se de la persona, lo que determina las consecuencias estigmatizadoras de la enfermedad

mental (Rosenfield, 1997).

Para Phelan et al (1998), quienes investigaron sobre la estigmatizacion de familiares de
personas con trastornos mentales, las causas del estigma se encuentran en el hecho de que la
psicosis es particularmente incomprensible y alarmante, mdas que otras enfermedades
mentales, ademas la esquizofrenia corresponde mds al concepto que la poblacion
generalmente tiene respecto a los problemas mentales, asi puede que ella sea mas

estigmatizante en funcién de los sintomas positivos.

Modelos psicosociales.

La psicologia social también ha aportado lineas de investigacién que suponen un gran
avance en la comprension de los procesos de estigmatizacion. Desde este enfoque, el estudio
del estigma asociado a la enfermedad mental constituye un ejemplo o aplicacién especifica de
la investigacién sobre estereotipos, prejuicios y discriminacién. Bajo esta perspectiva, los

modelos psicosociales que se han desarrollado para explicar el fendémeno del estigma pueden
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dividirse en tres categorias basicas (Ottati et al., 2005): Los modelos que enfatizan el papel del
afecto. Consideran que el prejuicio se origina como una respuesta emocional negativa, por lo
que la raiz del problema se relacionaria con las emociones. Los modelos que enfatizan el papel
de la motivacion. Consideran que el prejuicio sirve a algunas necesidades motivacionales. Los
modelos que enfatizan el papel de la cognicidén, utilizando la categorizacién como concepto
clave para la explicacion del estigma y la formacidn de prejuicios. Los seres humanos tendemos
a agrupar los objetos y personas en categorias. Dada la diversidad de personas con las que nos
encontramos, buscamos principios generales que caractericen cada tipo de personas en un
intento de ganar capacidad de prediccion y control sobre situaciones sociales. Se trata, pues,
de extraer y aplicar una visidon genérica a un grupo de personas, lo que se conoce como
estereotipizacidn, que a su vez lleva a una excesiva e inadecuada generalizacién (Mufoz et al.,

2009).

En cualquier caso, debe tenerse en cuenta que, en su mayor parte, estos modelos se han
puesto a prueba en el laboratorio con grupos artificiales e investigando estereotipos y
prejuicios referentes a grupos étnicos o raciales, por lo que su aplicacién especifica en el caso

de la enfermedad mental requeriria de mas investigacion.

El articulo de revisidn es considerado como un estudio detallado, selectivo y critico que integra
la informacion esencial en una perspectiva unitaria y de conjunto (Icart y Canela, 1994). Un
articulo de revisién no es una publicacidn original y su finalidad es examinar la bibliografia

publicada y situarla en cierta perspectiva (Ramos, Ramos y Romero, 2003).

El objetivo del presente trabajo fin de madster es realizar una revision sobre las publicaciones
realizadas hasta el momento sobre el estigma y su relacion con el cuidador principal en la
persona con esquizofrenia, con la finalidad de conocer si se ha tenido en cuenta un elemento

tan involucrado y participe del cuidado de la persona con TMG.
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3. Datos sobre la revision realizada.

Desde la década de los aifos ochenta se han realizado numerosas investigaciones
dirigidas a evaluar el estigma entre personas que padecen una enfermedad mental, entre la
poblaciéon general y, en menor medida, entre familiares proximos a las personas con

enfermedad mental y entre profesionales de la salud mental.

Se sabe que actualmente los instrumentos existentes para detectar y cuantificar el estigma son
de hecho muy pocos. Hay instrumentos que miden las actitudes del publico hacia las
enfermedades mentales, pero hay realmente pocos para medir las percepciones de los propios

pacientes.

Se han elegido estudios con metodologia cualitativa porque resulta especialmente adecuada
cuando lo que se pretende es la comprensiéon en profundidad del fendmeno que se desea
investigar, desde el punto de vista de los propios sujetos implicados (Patton, 1980). Por otro
lado, la utilizacidn de técnicas cualitativas suele ser muy util cuando existe una gran carga de
significados, estereotipos y prejuicios asociados al objeto tematico investigado, como ocurre

frecuentemente con las enfermedades mentales (March-Cerda et al.., 1999).

Para cumplir el objetivo del estudio se llevd a cabo una revisidn sistematica. Se realizé una
busqueda en las principales bases de datos de ciencias de la Salud: Scielo, Elsevier, Cuiden plus,
Biblioteca Cochrane, Medline. Para la estrategia de busqueda se emplearon los descriptores
MesH: Schizoprenia AND social stigma AND caregivers AND mental health. Dado lo expuesto
anteriormente los pardmetros de busqueda fueron estudios cualitativos indexados desde el

afio 1955y el afio 2015.

Se evaludé de forma independiente la calidad metodoldgica de los estudios, utilizando la
herramienta de valoracion o lectura critica CASPe (Anexo 1). Los estudios que superaron la
evaluacidn de calidad fueron incluidos en la revision y se consideré como calidad aceptable,

cuando el 70 % de los items del instrumento de valoracion fue superado.

Posteriormente, se hizo una busqueda secundaria realizada en las listas de referencias.

En la primera etapa encontramos un total de 75 articulos. Se analizaron las palabras en el
titulo y el resumen para identificar palabras clave, y término del indice utilizado para describir

los articulos pertinentes.

En la segunda etapa descartamos 61 articulos, ya que no cumplian los criterios de inclusion de

nuestra revision.
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Finalmente se seleccionaron un total de 14 estudios que incluyen articulos, tesis doctorales y
capitulos de libro que han sido recogidos en la tabla 1, los cuales fueron analizados

detalladamente.
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4. Exposicion de los hallazgos obtenidos.

El estudio multicéntrico internacional realizado por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) para determinar los ratios de incidencia en ocho lugares de siete paises y la
publicacion del informe preliminar, mostrd una incidencia de la esquizofrenia con un rango de
entre 7 y 14 por 100.000. Los autores concluyeron que los resultados apoyaban la nocién de
que la esquizofrenia ocurria con frecuencia comparable en diferentes poblaciones (Jablensky,

Sartorius y Ernberg, 1992; Sartorius et al., 1986).

Sin embargo, una revisiéon de 158 estudios realizados entre 1965 y 2001 y llevados a cabo en
32 paises permitid establecer una media de incidencia anual de 15,2 por 100.000, con cifras
mas elevadas en los paises desarrollados con un rango de entre 7,7 y 43,0 por 100.000. Dos
revisiones sistematicas independientes mostraban diferencias de incidencia segun el género
del paciente, con tasas significativamente mas altas en varones (razén varén-mujer de
1,42/1,00). También aparecieron incidencias mas altas en zonas urbanas frente a rurales,
estatus migratorio y mes de nacimiento, con predominio en los meses de invierno (McGrath,
2005), (McGrath et al., 2004) Otros estudios posteriores muestran heterogeneidad en las
razones de incidencia de la esquizofrenia y de otros sindromes psicdticos a partir del estudio
AESOP llevado a cabo en tres centros del Reino Unido con una poblacién de 1.600.000
habitantes. La esquizofrenia presentaba mayor incidencia en varones (2,3/1,0); los trastornos
psicoticos eran mas frecuentes en los grupos étnicos negros y minoritarios, y se registraron,
asimismo, diferencias en edad y lugar del estudio. Los autores concluyen variaciones
independientes y significativas de la esquizofrenia y otras psicosis en términos de género, edad,

grupo étnico y lugar (Kirkbride , 2006).

La esquizofrenia afecta a mas de 21 millones de personas en todo el mundo, pero no es tan
comun como muchos otros trastornos mentales. Es mds frecuente en hombres (12 millones)
gue en mujeres (9 millones). Asimismo, los hombres desarrollan esquizofrenia generalmente a

una edad mas temprana (OMS, 2014).

El estigma es apenas una de las respuestas posibles dadas por las familias, pero el rechazo
social y la verglienza fueron los aspectos mas estudiados del comportamiento y de las
actitudes de las familias hacia los enfermos mentales. Para Kreisman y Joy (1974), dos factores
son los posibles causantes de este sesgo: 1) La influencia de las opiniones negativas de la
sociedad hacia las familias (Rabkin, 1972); 2) La opinidn negativa también de los profesionales

de salud mental influenciaria la opinién de las familias.
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Yarrow et al. (1955), hicieron la primera investigaciéon que examind sistematicamente la
reacciéon familiar hacia la enfermedad mental. Utilizando conceptos como percepcion social,
etiquetaje, desviacion, cambios de estructuras de roles y afrontamiento (coping), encuestaron
a una muestra de esposas de pacientes que ingresaban por primera vez y encontraron que
eran comunes los sentimientos de rechazo y las actitudes estigmatizadoras, asi como los

intentos de ocultacion y segregacion (Kreisman y Joy, 1974)

Asi, a través de las investigaciones realizadas se llegd a considerar que las respuestas
emocionales de los familiares, asi como algunos métodos empleados para manejarse con la
persona afectada, muchas veces dan lugar a un comportamiento de rechazo, de hostilidad o
en forma de comentarios criticos. Estas reacciones familiares hacen parte del concepto de
Emocion Expresada (Kavanagh, 1992) muy importante dentro del ambito de las investigaciones
con familias. La Emocion Expresada, es descrita por Koenigsberg & Handley (1986) como “una
medida de la extensién en la cual los parientes expresan actitudes criticas, de hostilidad o de
superproteccion respecto al paciente, cuando discuten su enfermedad y la vida familiar con un

entrevistador” (Kavanagh, 1992).

Muchas de las investigaciones sobre este tema relacionaran la emocién expresada con la
prediccién de las recaidas de las personas con esquizofrenia y concluyeron que de hecho las
actitudes de los familiares pueden ser considerada uno de los predictores mas fuertes de las

recaidas en las personas con esquizofrenia (Kavanagh, 1992).

La falta de conocimientos sobre los trastornos mentales, ademas de generar angustia entre los
familiares, también puede transformarlos en fuentes importantes de estigmatizaciéon (Wahl,
1999). Algunos autores sefialan que familiares de personas con esquizofrenia mejor
informados respecto al trastorno, tienden a ser menos criticos con el enfermo (Barrowclough

et al., 1987).

El programa de la AMP (1996) también discutié la influencia cultural en la definicién del papel
de cuidadores de los familiares. Afirma que en las culturas occidentales hay un énfasis en la
autonomia y es el objetivo mas perseguido por las familias, mientras que otras culturas, como
en las culturas donde las familias son numerosas y tienen lazos mas estrechos, en ellas la

dependencia de uno de los miembros es mas tolerada.

Hay estudios como los de Phillips (1993) y Brewin (1994) que consideran importante que las
familias sean mds conscientes de las causas biomédicas, pues argumentan que ese

conocimiento es un paso importante para que las familias puedan manejar mejor la
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enfermedad, disminuyendo los niveles de emocidn expresada y particularmente la hostilidad

(Phillips, 2000).

Es importante no perder la perspectiva de que los familiares en general son los principales
cuidadores de las personas con esquizofrenia, se hacen cargo desde el alojamiento y ayuda en
las actividades diarias mas sencillas como aseo personal y alimentacién, hasta hacer de
interlocutores con los profesionales y servicios especializados garantizando que los usuarios

sigan los tratamientos prescritos.

Hoy dia también se sabe que tener una persona afectada por esquizofrenia en la familia trae
consecuencias tanto emocionales (esfuerzo continuado, angustia y agotamiento), como
econdmicas y sociales. Esas consecuencias fueron conceptuadas como “carga familiar” y este

es otro concepto importante por su relacién con el tema del estigma.

Carga, para Veltro et al. (1994) es un concepto que incluye “perturbaciones en la rutina
doméstica, restricciones en las actividades sociales y de ocio, pérdida de trabajo,
responsabilidades financieras adicionales y reduccién de la atencidn dada a otros miembros de
la familia”. Estos autores afirman que ser el cuidador principal de una persona con

esquizofrenia “implica una carga significativa”.

Mandelbrote y Folkard (1961) fueron de los primeros autores en investigar el grado de carga
familiar y concluir que la psiquiatria comunitaria podria generar mayor carga para las familias

(Schene et al., 1996).

Un estudio mas reciente sobre las repercusiones de la enfermedad mental en la familia
(Pereira et al., 1999), investigd la asociacidon entre componentes objetivos y subjetivos de la
carga del cuidador principal y morbilidad psiquidtrica menor. Los resultados sefalan que
aproximadamente un 50% de la muestra apuntéd que el estigma tiene una importancia
moderada o elevada en la carga subjetiva. Los resultados también confirmaron la existencia de
indices elevados de carga objetiva y subjetiva, incidiendo como un potencial importante de
morbilidad psiquiatrica menor entre los cuidadores. Los altos niveles de carga familiar también
estan asociados a la actitud de ocultacion que es una de las estrategias de afrontamiento mas

utilizadas (Magliano et al., 1998).

Para Magliano et al. (1998) los estudios referentes a las estrategias de afrontamiento tienen
actualmente particular interés en funcién de las peculiaridades de la esquizofrenia, como sus
caracteristicas clinicas, las repercusiones familiares y el estigma social implicado. En un estudio

multicéntrico llevado a cabo en cinco paises europeos, se buscaron datos sobre el impacto de
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factores sociales y clinicos en la eleccion de las estrategias de afrontamiento de los familiares
de personas con esquizofrenia. Los resultados demostraron que altos niveles de criticismo
fueron encontrados entre los familiares que declararon utilizar frecuentemente como
estrategias de afrontamiento la coercién, la resignacién y la ocultacion, indicando que altos
niveles de emocion expresada estdn relacionados con estrategias de afrontamiento negativas
hacia el familiar con esquizofrenia (Magliano et al., 19982; Magliano et al., 1998b; Magliano et

al., 1999).

Varios estudios indican que mejorar las estrategias de afrontamiento de las familias puede
significar una disminuciéon de la carga, asi como ayudar a reducir los sintomas y las

discapacidades sociales de los usuarios (Magliano et al., 1999).

Otras investigaciones buscaran medir la percepcidn de estigma y discriminacién por parte de
familiares de personas con trastornos mentales (Phelan et al., 1999), los autores encontraron
que factores como el miedo y la expectativa de sufrir estigmatizacion pueden afectar
seriamente la percepcidon familiar. Otros factores como el pasado social, la situacién del
paciente en su familia y las relaciones de este con los miembros de la familia, pueden afectar
no solamente a la extension de la estigmatizacion de los pacientes, sino también al grado con

el cual la familia percibe el estigma.

En lo que se refiere a la percepcién de estigma desde los familiares seria interesante
resaltar que cuando los participantes en Espafia se refieren a la familia, en general estan
hablando de sus padres y como mucho de sus hermanos, no hay practicamente referencias a
otros miembros como primos, tios, cuiados etc. como es tan comun en los grupos hechos en

los paises de Latinoamérica (Runte, 2005).

Teniendo en cuenta estas caracteristicas de la vida familiar de los usuarios espafioles,
parece natural que los participantes perciban la sobreproteccion como el mecanismo de

estigma mas empleado (Runte, 2005).

Sin embargo, hay que tener en cuenta que en general son personas con un cierto tiempo de
evolucidn de la enfermedad y que la actitud familiar no es la misma cuando se les ha dado a
conocer el diagndstico, que después de haberlo asimilado y, principalmente, encontrado los
tratamientos adecuados. Asi, algunos de los participantes relatan que cuando sus
familiares conocieron el diagndstico de esquizofrenia de sus hijos, la reaccidon fue de

sorpresa y desagrado.
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Esta percepcion de los usuarios espafioles es corroborada por estudios que muestran
como algunos factores individuales, como el alto nivel cultural, pueden sobreponerse a la

estigmatizacion y aumentar la tolerancia (Brockinton et al., 1993; Wolff, 1997).

La principal fuente de autoestigma entre los familiares de las personas con enfermedad mental
grave y persistente es la atribucién sobre las causas de la enfermedad mental. La cultura
popular mantiene la creencia de que los comportamientos familiares irregulares hacia los
nifios en la infancia son los responsables del desarrollo de enfermedades mentales en la edad
adulta. Los familiares, especialmente los padres absorben estos estereotipos y aparece el
estigma de la culpa y la verglienza. Aunque es dificil conseguir que los familiares de las
personas con enfermedad mental grave y persistente admitan este tipo de actitudes, algunos
si reconocen haber pensado que determinadas situaciones familiares y factores hereditarios

pueden haber sido la causa del problema (Mufioz, Pérez, Crespo y Guillén, 2009).

La tradicional tension existente entre los profesionales de la salud mental y los familiares de
las personas con enfermedad mental grave y persistente, tiene su base en la creencia por
parte de los familiares de que los profesionales les responsabilizan de la enfermedad mental
de sus hijos o hermanos. En el estudio realizado, esta afirmacién no aparece de forma explicita
en el discurso de los familiares, pero si puede comprobarse que las fricciones con algunos
profesionales de la salud mental se producen con cierta frecuencia. Los familiares relatan
situaciones de desavenencia, especialmente con los profesionales, en los que perciben, con
cierta frecuencia, un tratamiento poco sensible y basado exclusivamente en la medicacion. Los
familiares se quejan de que algunos de estos profesionales ignoran la opinion de los familiares,
rechazan sus informaciones y no creen en la rehabilitacién (Mufioz, Pérez, Crespo y Guillén,

2009).

A pesar de todo, existe una gran dispersion de opinién en este tema, en el que muchos
familiares manifiestan cierta relatividad, ya que consideran que no todos los profesionales son
iguales. Incluso, parece existir cierta comprension de las dificultades de los profesionales de la

salud mental para ejercer su trabajo.

Segun el Informe de resultados encuesta de opiniones y creencias sobre las enfermedades
mentales graves en relacion con habitos de vida saludables (Ruiz, 2011). No existen diferencias
significativas entre los profesionales y las personas que padecen alguna de las patologias
respecto a la limitacién percibida de las actividades de la vida cotidiana por aquellos que
padecen esquizofrenia. Las diferencias que encontramos son debidas a que los que sdlo

conocen las patologias le atribuyen menor limitacion a la actividad de asearse frente a los que
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la padecen, los profesionales y los que no las conocen. También los que no conocen a
enfermos piensan que dormir tiene menor limitaciéon que los que conocen a alguien préximo
que las padece. En el presente informe se resumen los datos obtenidos de la encuesta de
opiniones y creencias sobre las enfermedades mentales graves en relacién con habitos de vida
saludables, realizadas en Madrid del 20 al 25 de septiembre de 2010 y en Sevilla del 19 al 23 de
octubre de 2010 y Santiago de Compostela del 14 al 16 de octubre de 2010. La encuesta se
llevod a cabo dentro de la V campafiia de concienciacion social sobre la enfermedad mental
grave, bajo el lema “Yo soy uno mas”. Los contenidos fueron seleccionados a partir del trabajo
en un grupo de discusién formado por 3expertos en psiquiatria, una representante de las
asociaciones de familiares y personas con enfermedad mental, un experto en metodologia, un

experto en psicologia social y un experto en medicina clinica.

Las actividades que se pueden desarrollar normalmente padeciendo esquizofrenia tratada
correctamente difieren en funcién del motivo de conocimiento. Los profesionales perciben la
normalidad de manera sistematicamente mayor que todos los demas grupos, mientras que los
que padecen alguna de las patologias perciben de manera significativamente menor la
posibilidad de desarrollar cualquiera de las actividades cotidianas (de manera similar a los que

dicen no conocer las patologias o no contestan al motivo).

Las actitudes estigmatizantes hacia las personas con enfermedad mental tienen también un
reflejo en la sociedad y en la convivencia diaria, y también en los servicios sanitarios y en las
propias consultas de atencidén primaria y especializada (Magliano, Read, Patalano, Sagliocchi,
Oliviero, D’Ambrosio y Cerrato, 2012). El estigma puede deteriorar el estado de salud de las

personas y afectar su recuperacion e incluso impedir la deteccién del problema.

El conocimiento que la poblacién general tiene del enfermo de Salud Mental es por un lado la
transmitida por medios de comunicacion los cuales también tienen un conocimiento sesgado
sobre la materia y la de estereotipos negativos anclados en la sociedad, estando relacionada la
falta de conocimiento en Salud Mental con mas estigma personal y mas temor e incomodidad

en contacto con personas con un problema de Salud Mental (Brandli, 1999).

Aungque son las propias personas que padecen la enfermedad mental quienes mas sufren las
consecuencias del estigma, éstas también aparecen en personas cercanas a ellos,
especialmente sus familias. El nimero de estudios sobre el estigma en familiares es mucho
menor que el de personas con enfermedad mental y han incluido principalmente muestras de

familiares cercanos, fundamentalmente padres o cényuges. La tabla 1 recoge los estudios
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Tabla 1. Estudios sobre estigma en familiares de personas con enfermedad mental.

17

Estudio

Disefio de estudio

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Ruiz et al., 1988).

-Estudiar las actitudes de familiares de
personas con esquizofreniay el
rechazo de estas familias hacia la
enfermedad mental, comparandolo
después con familiares de personas
sin enfermedad mental.

n=121 padres, madres y hermanos de
personas con enfermedad mental.

n=67 padres, madres y hermanos de
personas sin enfermedad mental.

Entrevista estructurada.

Actitudes y rechazo hacia la
enfermedad mental:

Escala de actitudes hacia la
enfermedad mental, psicologia y
psiquiatria (Ruiz, 1977).

Se miden las siguientes caracteristicas:

- Creencias irracionales.

- Autodefensa y peligrosidad de la
persona con enfermedad mental.
- Autoritarismo.

- Estigma social.

-Las actitudes de la poblacién general
hacia la enfermedad mental conllevan
caracteristicas distintas por la
existencia o no de una persona con
enfermedad mental en el nucleo
familiar.

-La actitud global de los familiares de
personas con esquizofrenia hacia la
enfermedad mental era de rechazo.
-La actitud de los familiares de
personas sin enfermedad mental
también era de rechazo, en mayor
grado.

- El rechazo en los familiares de
personas con esquizofrenia era, en su
conjunto, de Estigma social seguido
de Creencias irracionales, mientras
que en el grupo control era de
Autodefensa.

-Los varones con esquizofrenia eran
rechazados, en grado maximo, por las
madres con Creencias irracionales,
Autoritarismo y Estigma social.

-Las mujeres con esquizofrenia eran
rechazadas, en grado mdaximo, por los
padres con Creencias irracionales y
Estigma social.

M2 Dolores Roca Roca



Tabla 1. Estudios sobre estigma en familiares de personas con enfermedad mental.
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Estudio

Disefio de estudio

Pais

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Wahly Harman, 1989).

Evaluar las opiniones sobre el estigma
en familiares de personas con
enfermedad mental.

n= 487 familiares miembros de la
Nacional Alliance for the Mentally
Iliness de EE.UU

Cualitativo

EEUU

Encuesta de disefio propio.

Estigma como un problema para sus
parientes con enfermedad mental y
para las familias.

- Los efectos mads frecuentemente
citados del estigma sobre los
parientes: disminucion de la
autoestima, dificultad para hacery
mantener amistades, dificultad para
encontrar un trabajo, y deterioro de
las relaciones familiares.

- Los efectos mas frecuentes eran:
disminucion de la autoestima'y
deterioro de las relaciones familiares.
- Identificaban las peliculas sobre
asesinos mentalmente enfermos, las
noticias sobre tragedias causadas con
personas con enfermedad mental, el
uso cotidiano de términos como “loco”
o “psicépata” y las bromas sobre la
enfermedad mental como fuentes
principales de estigma.

- De especial utilidad: recibir
informacidn sobre la enfermedad
mental, interaccionar con otras
familias de personas con enfermedad
mental, el apoyo dentro de la familia, y
la investigacidn sobre las bases
biolégicas de la enfermedad.
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Estudio Disefio de estudio Pais Instrumento de evaluacion Resultados
Tanto las caracteristicas de la
(Phelan et al., 1998). Cualitativo EEUU Estigma familiar: enfermedad mental como las

Examinar el estigma en familiares de
pacientes psiquiatricos, y su relacién
con variables de la enfermedad y con
variables de la familia.

n=156 padres y cdnyuge de pacientes
psiquiatricos hospitalizados por
primera vez en los seis meses previos.
Entrevista inicial y seguimiento a los 6
Meses

Pregunta abiertas procedente de la
Social adjustment scale (Schooler et
al., 1979).

Factores relacionados con la
enfermedad.

Diagnoéstico: extraido del historial.
Sintomas: Structured clinical interview
for DSM-II-R (SCID) (Spitzer et al.,
1992).

Schedules for assessment of positive y
negative symptoms (SAPS) (SANS)
(Andreases, 1984, 1982).

Brief psychiatric rating scale (BPRS)
(Overall y Gorham, 1962).

Factores relacionados con la familia:
cuestiones de disefo propio.

caracteristicas sociales de la familia
estaban significativamente asociadas
con los niveles de estigma familiar.
Regresion: El ocultamiento era
significativamente mayor entre
familiares de pacientes con sintomas
menos graves en la linea-base, entre
familiares de mujeres, y entre
familiares que no vivian con el
paciente.

Evitacidn percibida era
significativamente mayor entre
personas cuyo familiar habia tenido
una crisis durante el seguimiento, y
entre familiares con mayor nivel
educativo.
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Estudio

Disefio de estudio

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Silver, 1999).

Examinar si los costes sociales y
emocionales (incluyendo el estigma)
son mayores en cuidadores familiares
de personas con diagndstico dual.

n=30 cuidadores familiares de
personas con trastorno mental.

n=30 cuidadores familiares de
personas con trastorno mental y
abuso sustancias.

Estrés del cuidador familiar:
Caregiver burden scale (Biegel, 92).
Estigma:

Subescala del Caregiver burden scale
(Biegel, 92).

Depresion:

Center for epidemiological studies
depresion scale (Radloff, 1977).
Ansiedad:

Clinical anxiety scale (Westhuis, 86).
Apoyo social:

Interpersonal support evaluation list
(Cohen, 1985).

Problemas con el uso de sustancias:
Michigan alcoholism test (S-MAST)
(Selzer et al., 1975).

Muchas similitudes en los costes
sociales y emocionales entre familiares
de personas con un trastorno mental y
familiares de personas con un
diagndstico dual.

¢ La Unica diferencia significativa entre
ambos grupos aparecia en depresion,
gue era mayor entre los cuidadores de
personas con un diagndstico dual

¢ Resultados mixtos en las variables de
ansiedad y problemas con el uso de
sustancias. Los cuidadores de personas
con diagndstico dual mostraban mayor
ansiedad y consumo de sustancias,
pero las diferencias no eran
significativas.

* No habia diferencias en carga
familiar, estigma, salud fisica ni apoyo
social.
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Estudio Disefio de estudio Pais

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Ohaeriy Fido, 2001). Cualitativo Nigeria

Evaluar las opiniones de familiares de
personas con esquizofreniay
trastornos afectivos y compararlas
con las de familiares de personas con
cancer, infertilidad y anemia de
células falciformes.

n=70 familiares de personas con
esquizofrenia.

n=25 familiares de personas con
trastornos afectivos.

Cuestionario de sobrecarga que
contenia items sobre creencias
causales y actitudes hacia la
enfermedad

Las respuestas de los familiares de
ambos tipos de trastornos
psiquiatricos eran muy similares. Entre
las causas mas frecuentes del
trastorno se citaban la influencia del
demonio (39%), que eran
enfermedades naturales (36%),
factores genéticos (23%), la brujeria
(11%) y la maldicién de enemigos
(11%). Las respuestas de los familiares
de personas con cancer e infertilidad
eran muy similares.

- Los familiares de personas con
trastornos psiquiatricos mostraban con
mayor frecuencia ira y estigma.

2/3 de ellos se sentian contentos de
cuidar a su pariente y no querrian que
estuviese institucionalizado.
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Estudio Disefio de estudio Pais

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Shibre et al., 2001). Cualitativo Etiopia

Estudiar la percepcion del estigma en
familiares de personas con un
trastorno mental grave en una
sociedad tradicional y rural

n=178 familiares de personas con
esquizofrenia o trastorno afectivo
mayor.

Family interview schedule (Sartorius
y Janca, 1996), con especial atencién
a las secciones de estigmay
atribuciones.

El estigma era un problema frecuente,
con pocas diferencias entre grupos
sociodemogrdficos o entre tipos de
trastorno mental.

- La prevalencia estimada del estigma
era de un 75%.

- La puntuaciéon media de estigma era
mayor entre residentes de zona urbana
gue entre residentes de zona rural.

- Entre las atribuciones causales de la
enfermedad se aludia a fuerzas
sobrenaturales, factores psicosociales y
abuso sustancias
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Estudio

Disefio de estudio

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Struening et al., 2001).

Evaluar en qué medida los cuidadores
informales de personas con un
trastorno mental creen que la
sociedad devalula a las personas con
una enfermedad mental y a sus
familias, y la relacion entre estas
creencias y el diagndstico de la
persona con enfermedad mental.

n=180 familiares de personas con
esquizofrenia, trastorno
esquizoafectivo, depresidon mayor o
trastorno bipolar.

n=281 familiares de personas con
trastorno bipolar o trastorno
esquizoafectivo.

Estigma de la persona con
enfermedad mental:

Devaluation of consumers scale (Link
et al, 1989).

Estigma de la familia:
Devaluation of consumer families
scale.

- Un 65% indicaba que rezar era el
método preferido para afrontar el
problema.

Los cuidadores de personas con un
trastorno mental tienen la percepcion
de que la comunidad rechaza a estas
personas y a sus familias.

Las dos muestras mostraban resultados
muy similares. Un porcentaje
mayoritario de los cuidadores
familiares creia que:

- La mayoria de la gente piensa que las
personas con trastorno mental son
peligrosas e impredecibles.

- La mayoria de la gente se fija en
alguien que ha estado alguna vez en un
hospital psiquiatrico.

- La mayoria de la gente menosprecia a
alguien que ha estado alguna vez en un
hospital psiquidtrico. - La mayoria de la
gente piensa que estar en tratamiento
psiquiatrico es un signo de fallo
personal.
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Estudio

Disefio de estudio

Pais

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Phillips et al., 2002).

Analizar el estigma entre familiares
de personas con esquizofreniay
explorar los factores que median las
respuestas emocionales y cognitivas
de los pacientes.

n=952 familiares de 605 personas con
esquizofrenia

Cualitativo

China

Entrevista que incluia:

Camberwell family interview (Phillips y
Shiong, 1995).

10 cuestiones de disefio propio sobre
estigma y discriminacion, sobre la
persona con enfermedad mental y
sobre la familia.

El efecto del estigma era mayor si los
familiares encuestados tenian un alto
grado de emocién expresada, un
mayor nivel educativo, si el paciente
tenia sintomas positivos graves y si la
familia residia en un drea muy
urbanizada.

* En un 60% de las entrevistas, los
familiares referian que el estigma
tenia un efecto entre moderado y
grave sobre las vidas de los pacientes,
y en un 28% sobre la vida de las
familias.

e Los factores que predecian un
mayor estigma entre las personas con
enfermedad mental eran:

— Del familiar entrevistado: un alto
grado de emocién expresada, un
mayor nivel educativo, que fuera
mujer.

- De la persona con enfermedad
mental: inicio temprano de la
enfermedad, sintomas positivos
graves, vivir en una zona urbana, ser
varon.
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Estudio

Disefio de estudio

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Ostman y Kjellin, 2002).

Investigar factores de relevancia
psicolégica relacionados con el
estigma en familiares de personas
con trastorno mental.

n=162 familiares de pacientes que
estaban en ingreso hospitalario agudo

Cuestionario semi-estructurado de
disefo propio, aplicado en formato
de entrevista.

Abordaba la sobrecarga familiar, su
necesidad de apoyo y la participacién
en el cuidado.

Mayoria de los familiares
experimentaban factores psicolédgicos
de estigma por asociacion.

- 83% de los familiares experimentaba
carga en uno o mas de los factores
psicolégicos de estigma por asociacion
evaluados.

- El estigma por asociacién era mayor
en familiares que tenian problemas
psicoldgicos.

- El estigma no se veia influido por las
variables sociodemograficas, el
diagndstico ni el nivel de
funcionamiento psicosocial del
paciente.
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Estudio Disefio de estudio Pais

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Magliano, De Rosa, Fiorillo, Cualitativo Italia
Malangone, y Maj, 2004).

Comparar las creencias acerca de las
causas, tratamientos y consecuencias
psicosociales de la esquizofrenia en
poblacién general, profesionales de
salud mental y familiares.

n=714 personas de la poblacidn
general ltalia.

n=465 profesionales de la salud
mental.

n=709 familiares de personas con
esquizofrenia

Creencias acerca de la esquizofrenia:

Questionnaire about Opinions on
Mental
lliness (QO) (Magliano et al., 1999).

-Un 73% de familiares, 21% de la
poblacién general y 74% de
profesionales reconocian el caso clinico
presentado como esquizofrenia.

- Un 68% de familiares, 34% de la
poblacién general y 20% de
profesionales consideraban que la
esquizofrenia estd exclusivamente
causada por factores psicosociales.

- Un 48% de familiares, 25% de la
poblacion general y 28% de
profesionales estaban completamente
convencidos de la utilidad de los
farmacos para tratar el trastorno.

- Un 46% de familiares, 58% de la
poblacion general y 44% de
profesionales creian en la utilidad de
los tratamientos psicosociales.
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Estudio

Disefio de estudio

Pais

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Magliano, De Rosa, Fiorillo,
Malangone, Guarneri et al., 2004).

Analizar las creencias acerca de la
esquizofrenia en enfermeros
psiquidtricos, y compararlas con las
de psiquiatras y de familiares.

n=190 enfermeros psiquiatricos.
n=110 psiquiatras.
n=709 familiares.

Cualitativo

Italia

Creencias acerca de la esquizofrenia:

Questionnaire about Opinions on
Mental lllness (QO) (Magliano et al.,
1999).-

-Entre los factores causales por los
familiares estaban el estrés, traumas y
rupturas de pareja. Entre los factores
mas frecuentemente mencionados
por psiquiatras y enfermeros estaban
los factores hereditarios, estrésy
conflictos familiares.

- Psiquiatras creian, en mayor
proporcién, en la capacidad de las
personas con esquizofrenia para
trabajar igual que otras personas.

- Un mayor porcentaje de familiares,
creian que poco se puede hacer por
estos pacientes.

- Familiares y enfermeros creian en
proporciones similares que las
personas con esquizofrenia son
impredecibles.

- La mayor parte de enfermeros
sostenian la imputabilidad de las
personas con esquizofrenia en caso de
cometer actos ilegales.

- Mas de la mitad de familiares,
enfermeros y psiquiatras creian en la
necesidad de un procedimiento
especial de divorcio si un conyuge
padece esquizofrenia.
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Estudio Disefo de estudio Pais Instrumento de evaluacién Resultados
(Kadri et al., 2004). Cualitativo Casablanca Cuestionario de disefio propio. El estigma existe como una clara carga,
(Marruecos) a pesar de que supuestamente las

Explorar el estigma en familiares de
personas con esquizofrenia en un pais
no occidental, su conocimiento sobre
la enfermedad y sus actitudes

hacia el paciente.

n=100 familiares de personas con
esquizofrenia

sociedades tradicionales ofrecen
mayor apoyo ante la enfermedad

- Un 76% indicaba no tener
conocimientos sobre el trastorno
mental de su familiar.

- A pesar del desconocimiento, un 36%
consideraba que la enfermedad era
incurable, grave (37%), cronica (80%) o
incapacitante (48%).

- Entre las causas de la enfermedad se
aludia al abuso drogas, sucesos vitales
estresantes, brujeria, trastornos
organicos y factores hereditarios.

- Un 11% pensaba que la Unica forma
de ayudar a su familiar con trastorno
mental le era encerrandole.

- Un porcentaje importante de
familiares referia experiencias de
rechazo y discriminacion,
especialmente por parte de vecinos
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Estudio

Disefio de estudio Paises

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Runte Geidel, 2005). Red Maristan.
Objetivos del estudio:

-Conocer qué percepcion tienen las
personas con trastornos
esquizofrénicos y sus cuidadores
respecto del estigma y de las
necesidades clinicas y sociales de las
personas con este trastorno.
-Conocer qué cuidados son prestados
a personas con estos trastornos por
parte de los familiares, amigos,
comunidad y también por los
profesionales de salud mental.

La poblacién del estudio fue definida
por tres perfiles distintos, cada cual
con sus propios criterios de inclusién
y exclusién, los cuales fueron
cumplidos estrictamente en todos los
centros colaboradores a la hora de
seleccionar los participantes.

Perfil 1: Personas con Diagndstico de
Trastornos Esquizofrénicos y afines
(CIE-10)

Perfil 2: Cuidadores Formales

Perfil 3: Cuidadores No—Formales

En Espafia, Universidad de Granada.
N = 48 participantes en Espafia. Total
participantes = 303.

Cualitativo.
Grupos Focales o
focus group,

se caracterizan por ser una
conversacién de un grupo
pequeno y homogéneo, un
minimo de 6 y un maximo de 10
personas, cuidadosamente
planeado y orientado por un
guion de preguntas que van
desde lo general hasta lo mas
especifico, disefiado
meticulosamente para obtener
informaciones de un area
definida de interés.

Espafa...

Cuestionario de disefio propio

En Espaia:

Fue comun en el discurso de los
participantes espafioles y en el de los
demads paises, es la separacion radical
entre aquellos considerados
“normales” y los “enfermos mentales”.
No se consideraban personas normales
como las demas.

También estaba asociada la idea de
peligrosidad y agresividad de la que
piensan ser capaces en los momentos
de crisis.

En lo que se refiere a la percepcién de
estigma desde los familiares cuando los
participantes en Espafia se refieren a la
familia, en general estdn hablando de
sus padres y como mucho de sus
hermanos, no hay pricticamente
referencias a otros miembros como
primos, tios, etc. como es comun en los
grupos hechos en los paises de
Latinoamérica. Los participantes
espanoles perciben la sobreproteccion
como el mecanismo de estigma mas
empleado. Reaccidn sorpresa y
desagrado familiar tras diagnéstico.
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Estudio

Disefio de estudio

Pais

Instrumento de evaluacion

Resultados

(Mufioz, M., Pérez Santos, E., Crespo,
M., y Guillén, A.l., 2009). (Parte I).

Estudio sobre el estigma asociado a la
enfermedad mental.

El proyecto de investigacion se
organiza en torno a cinco ejes de
actuacion interrelacionados que
abarcan la compleja realidad asociada
a la estigmatizacion de la enfermedad
mental, y que permitirdn alcanzar una
vision global y bastante completa de
la misma. El segundo de los ejes,
aborda el estigma entre los familiares
proximos de quienes padecen una
enfermedad mental.

Cualitativo
y cuantitativo.

Espaina

Entrevistas en profundidad, grupos
de discusion y encuestas de disefio
propio.

-Encuestas a familiares de usuarios
de la red de atencién social a
personas con enfermedad mental
grave y crénica de la

Comunidad de Madrid.
-Cuestionario de Estigma de la
Familia: Family Stigma Questionnaire
(FSQ) (Corrigan, Watson, y Miller,
2004).

Muestreo de conveniencia.
(N=51)

-Ficha de datos (elaboracion propia).
-Cuestionario de Atribucién-27.
Attribution Questionnaire-27 (AQ-
27) (Corrigan, Markowitz, Watson,
Rowan, y Kubiak, 2003).

-Estigma Internalizado de la
Enfermedad Mental. Internalized
Stigma of Mental lIness (ISMI)

(Ritsher, Otilingam, y Grajales, 2003).

-Escala de Funcionamiento Social.
Social Functioning Scale (SFS)
(Birchwood, Smith, Cochrane, y

El estigma es discriminacion, que lleva
al aislamiento socialy a la
desesperanza

- Se habla mucho de barreras fisicas,
pero existen barreras sociales tanto o
mds importantes.

-Existe una asociacién entre
esquizofrenia y violencia. Cuando la
enfermedad mental aparece asociada a
violencia se refiere a esquizofrenia,
cuando normalmente es un trastorno
dual, con adicciones y probablemente
sin tratamiento.

-El estigma social que supone la
enfermedad mental grave y persistente
es experimentado con frecuencia por
los familiares de las personas que
padecen esta enfermedad. Las
experiencias de rechazo sufridas por
sus parientes son vividas con gran
intensidad por los familiares que van
viendo cémo poco a poco el
aislamiento social es cada vez mas
preocupante. Los familiares contaron
experiencias de rechazo y aislamiento
especialmente crueles.
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Estudio Disefio de estudio Pais

Instrumento de evaluacion

Resultados

Cualitativo
y cuantitativo.

(Mufioz, M., Pérez Santos, E., Crespo,
M., y Guillén, A.l., 2009). (Parte Il).

Espaina

Wetton, 1990), en la adaptacién de
Vazquez-Morejon y Jiménez Garcia-
Bdveda (2000).

-Escala de evaluacién de la
recuperacion. Recovery Assessment
Scale (RAS) (Corrigan, Giffort, Rashid,
Leary, y Okeke, 1999).

-Escala de Experiencia directa de
Discriminacién (EEDD) (elaboracion
propia).

-Hoja de datos relativos a la
enfermedad del paciente
(elaboracién propia).

-Nivel de Familiaridad con la
Enfermedad Mental. Level of
Familiarity with Mental

IlIness (Holmes, Corrigan, Williams,
Canar, y Kubiak, 1999).

-Cuestionario de Atribucién de
Discapacidad Psiquiatrica. Psychiatric
Disability

Attribution Questionnaire (PDAQ)
(Corrigan et al., 2000).

-Cuestionario de Conocimiento Sobre
la Enfermedad Mental (elaboracion

propia).

-Para los familiares de las personas con
enfermedad mental gravey
persistente, las enfermedades
mentales son mds desconocidas y peor
comprendidas por la sociedad que las
fisicas.

-Muchos familiares de personas con
enfermedad mental grave y persistente
expresan que conocidos y amigos
reaccionan de forma negativa a la
enfermedad mental de sus hijos o
hermanos. El rechazo que las personas
parecen tener hacia las personas con
enfermedad mental se extiende, por
tanto a las personas cercanas a ellos.
-El rechazo, se manifiesta de multiples
formas, pero la mas citada fue, sin
duda, la falta de comprensién vy la
negacion de ayuda.
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5. Conclusiones.

El propdsito de esta revisidn era examinar los estudios realizados sobre el estigma
entre familiares de personas que padecen una enfermedad mental. El limitado nidmero de
estudios centrados en los familiares hace complicado contrastar los resultados, puesto que los
objetivos de estudio y las variables analizadas no siempre coinciden. Pero de modo global

pueden extraerse ciertos datos de interés:

El estigma afecta las vidas de las personas con esquizofrenia de forma amplia y profunda.
Amplia porque perturba variados sectores, como las relaciones sociales, las posibilidades de
empleo y la atenciéon a su salud fisica y mental. Profunda porque los efectos dafan
extremadamente el auto estima y otros aspectos emocionales de la vida de estas personas. El
estigma provoca una complejidad en los cuidados de las personas con esquizofrenia,
principalmente en funcién del estigma laboral que no les permite una independencia real de
los cuidados de la familia o de los servicios sociosanitarios de atencién a la salud mental (Runte,

2005).

Los cuidadores en general identifican mas fuentes y mas mecanismos de estigmatizacidon que
los usuarios, pero no perciben o no comentan los efectos relacionados al auto estigmatizacidn,
como son los dafios morales y emocionales que sufren los usuarios en funcidn del estigma

(Runte, 2005).

El cuidador se ve sometido a un estrés permanente por la limitacion fisica, psicoldgica o
cognitiva para realizar su labor, la alteracion de la ejecucidon habitual del rol, la de las
interacciones sociales, la percepcién de la falta de soporte social y de apoyo de los sistemas de
cuidado de la salud, la falta de actividad, de dispersidn, la alteracion de la ejecucién del trabajo
habitual, la severidad de la enfermedad del receptor del cuidado, la cantidad de cuidado o

supervisidon requerida y la alteracién de la relacién cuidador-cuidado (Johnson el al., 1999).

Los familiares de personas con un trastorno mental experimentan estigma por asociacion, es
decir, experimentan estigma debido a su asociacidon con una persona estigmatizada (la persona
con el trastorno mental). Este hecho se produce tanto en sociedades occidentales ( Ostman y
Kjellin, 2002; Phelan et al., 1998; Silver, 1999; Wahl y Harman, 1989) como en culturas no
occidentales ( Kadri et al., 2004; Shibre et al., 2001).

Los cuidadores sefialan que no saber la evolucién de la enfermedad de su ser querido, sentirse
solos, la fatiga fisica de responder por muchos roles y el cansancio emocional son malos

compafieros en estas experiencias. Las situaciones familiares, la intolerancia de quienes no
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comprenden la experiencia y las exigencias explicitas o implicitas de su ser querido los hacen
sentirse en algunos momentos sometidos. Los riesgos para la salud son evidentes, aunque en
algunas condiciones son mas dramaticos que en otras, por el estigma social y la perspectiva de
la pérdida. La necesidad y el beneficio del descanso y el apoyo han sido bien documentados

(Reever el al., 2004), (Jeon, 2005).

Son muchos los momentos criticos que debe afrontar el cuidador de un familiar, cuando el
estrés y el agotamiento lo embargan, cuando la enfermedad del ser querido se complica,
cuando no encuentra apoyo en los otros miembros de la familia y cuando se debe responder
ante otros familiares que algunas veces toman roles de jueces o veedores. Esta angustia de la
familia se ha categorizado en cuatro grandes aspectos que incluyen: la condicién del ser
guerido, la atencién que recibe por parte del equipo de salud, el cuidado futuro que dard el

cuidador familiar y los aspectos financieros (Hong, 2005).

Se han hallado muchas similitudes en los costes sociales y emocionales (incluido el estigma)
entre familiares de personas con un trastorno mental y familiares de personas con un

diagndstico dual (Silver, 1999).

No es infrecuente que el cuidador se vea sometido a dejar su trabajo porque el cuidado de su
ser querido se lo exige, o que se generen relaciones deficientes con la persona cuidada que la
hacen mas dependiente (Russell et al., 1997). Al parecer son las mujeres mas que los hombres,
y en especial aquellas que se encuentran en esta generacién intermedia, las mds propensas a
sufrir de estrés en estas situaciones, lo cual hace pensar en estas personas de manera

particular (Bowers, 1987), (Dellasega, 1989).

En un estudio sobre enfermedad crdnica y cuidado se expone el impacto que en la familia
tiene la vivencia de estas situaciones. La autora resalta dentro de la expresién de la habilidad
de cuidado los aspectos de cambio de rol y las finanzas. Sefiala que el gasto de la cronicidad es
grande, no Unicamente en forma personal y emocional sino también financiera; hay
usualmente necesidad de multiples medicamentos, equipos, suministros y, con frecuencia,

existe la necesidad de atencion médica y de ayuda de otros profesionales (Vidaver, 1990).

Se ha documentado también que los cuidadores afrontan inmensas dificultades de soledad,
incertidumbre y temor por tener que tomar decisiones sin comprender las implicaciones de
éstas, y que estos cuidadores no perciben el apoyo por parte de las instituciones o

profesionales de salud (Ayala y Rivera, 1998).
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Los estudios revisados concluyen que un efecto potencialmente benigno es la indicacién de
ayudar a las familias a reconocer y aceptar sus preocupaciones respecto al estigma y ayudarlas

a hacer frente al rechazo de los demas.

También concluyen que los resultados encontrados son importantes como posibilidad de
reducir la tensién en las relaciones entre los miembros de la familia, o entre la pareja

reduciendo el riesgo de recaida.

En la experiencia positiva del cuidador es fundamental la confianza en la resolucién de
problemas, el reconocimiento de cambios en el estatus de salud del receptor de cuidado, y en
su comportamiento, la habilidad para anticipar las necesidades de dicho receptor, la capacidad
de obtener y supervisar los servicios necesarios para éste, al reconocimiento de las
necesidades de cuidado de la persona con enfermedad, la habilidad para solucionar problemas
de cuidado con los cuidadores directos, y la confianza en la realizacién de las tareas necesarias
(Johnson, 1999). Al cuidador, en su desempefio, lo apoya el compromiso de otros miembros de
la familia, los profesionales involucrados de la institucidon de salud a la cual estd afiliado que

orienta el cuidado, el tener comodidad y espacio para cuidar.

El conocimiento de los familiares sobre la enfermedad mental resulta mejor que el de la
poblacién general en algunos aspectos, como la utilidad de los tratamientos o el hecho de
identificar un caso clinico como esquizofrenia, pero inferior en otros aspectos como, por
ejemplo, las causas de la enfermedad (Magliano, De Rosa, Fiorillo, Malangone, y Maj, 2004).
Ademads, una proporcién importante de familiares muestra estereotipos y actitudes
estigmatizadoras hacia las personas con enfermedad mental (Magliano, De Rosa, Fiorillo,
Malangone, Guarneri et al., 2004; Ruiz et al.,, 1988), fundamentalmente referidas a la
incapacidad para desempefar un empleo, la impredecibilidad de las personas con

esquizofrenia, y la dificultad para casarse o tener hijos.

Algunos trabajos han estudiado el estigma en sociedades no occidentales (Kadri et al., 2004;
Ohaeri y Fido, 2001; Shibre et al., 2001). A pesar de que supuestamente las sociedades
tradicionales ofrecen mayor apoyo ante la enfermedad, los datos revelan que el estigma es un
problema importante para las personas con enfermedad mental y para sus familias. Ademas,
los estudios coinciden que las principales atribuciones causales sobre la enfermedad se

refieren a factores sobrenaturales.
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Los familiares adoptan como estrategia habitual de afrontamiento ante el estigma el
ocultamiento total o parcial de la enfermedad mental y los datos apuntan que el ocultamiento

de la enfermedad mental es mayor (Phelan et al., 1998).

Los familiares tienden a creer que la comunidad devalla y rechaza a las personas con un
trastorno mental asi como a sus familias, esto es, muestran estigma percibido o anticipado

(e.g., Phelan et al., 1998; Struening et al., 2001).

La educacion de la poblacion y la ampliacion de la informacién de calidad sobre Ia
esquizofrenia en todos los ambitos de la sociedad, son esenciales en la forma de combatir el

estigma y la discriminacion.
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6. Recomendaciones.

Sugerencias para las enfermeras que trabajan con personas diagnosticadas de

esquizofrenia:

Por fortuna, algunos avances recientes en enfermeria confirman que trabajando de una forma
sistematica y organizada es posible incrementar las habilidades de los cuidadores familiares de
personas con enfermedad crdnica (en nuestro caso diagnosticadas de esquizofrenia). A partir
de las vivencias de los cuidadores se han extractado algunas sugerencias para las enfermeras
gue trabajan con personas en situacidon de enfermedad crdénica para que tengan en cuenta en

el cuidado de las familias:

e Escuche alos otros, no sélo al paciente sino también al cuidador, él la necesita.

e Reconozca siempre el esfuerzo que el cuidador hace aunque sdlo sea con su presencia,
algunas veces se necesita mucho valor para estar alli, al lado de ese ser querido, en
medio de una infinita angustia y desconcierto.

e Organice dentro de las actividades de cuidado un espacio para formar a quien la
remplazara una vez salga del contacto con la instituciéon. Su tiempo al lado del
cuidador es valioso porque de la capacitacion que él tenga dependeran, en gran
medida, los efectos terapéuticos y la disposicion que ese cuidador tenga frente al
cuidado.

e Busque fortalecer al cuidador en sus aspectos fisico, social, psicolégico y espiritual.

e Sea honesta en el cuidado, busque dar lo mejor de usted con amor a las cosas, las
personas y la vida.

e El cuidador familiar, ademas de los inmensos retos que vive y quizas a consecuencia de
ellos, ve afectada con frecuencia su salud fisica en el patrén de sueiio, la tension
arterial, el nivel de energia, el bienestar fisico, el nivel de movimiento, la resistencia a
la infeccidn, la funcionalidad fisica, los cambios en el peso y el funcionamiento
gastrointestinal. Ellos tienen, ademads, la necesidad de tomar algunos medicamentos.
Es preciso, por tanto, considerar como un indicador la percepcidn de la salud general
del cuidador y el uso de proveedores de salud (Johnson, 1999). Ademds, tener en
cuenta aspectos culturales y motivacionales para promover estilos de vida mas
saludables como aquellos en los que se fomenta la actividad fisica de los cuidadores

(Wei- Chen, 2005).
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En los casos de los cuidadores con personas hospitalizadas la adaptacidn de éstos a la
hospitalizacidn del ser querido se evidencia en la confianza que tiene en los demas cuidadores,
el mantenimiento del control deseado sobre el cuidado, la participacién en el cuidado como lo
desea, el mantenimiento de la relacién cuidador cuidado, la comunicacién con las agencias de
los cuidadores, la expresién de su experiencia sobre el cambio, la resolucién de sus
sentimientos de culpa y de rabia, el empleo de métodos de resolucidn de conflictos, el
sentimiento de comodidad con la transicién del rol, la habilidad para consentir el tratamiento,
el suministro de los items que dan comodidad al paciente y la comunicacion de las necesidades

de cuidado que el receptor no verbaliza (Johnson, 1999).
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Anexo |. PROGRAMA DE LECTURA CRITICA CASPe.

PROGRAMA DE LECTURA CRITICA CASPe
Entendiendo la evidencia de estudios cualitativos

45

10 preguntas para ayudarte a entender
un estudio cualitativo

Comentarios generales

Esta herramienta ha sido creada para aquéllos que no estén familiarizados con
la investigacion cualitativa ni sus perspectivas teoricas. Presenta varias
preguntas que tratan, en lineas generales, algunos de los principios o supuestos
que caracterizan la investigacion cualitativa. No es una guia categorica y se
recomienda una lectura mas exhaustiva.

Se consideran tres aspectos generales para la valoracion de la calidad de un
estudio cualitativo:

Rigor: hace referencia a la congruencia de la metodologia utilizada para
responder la pregunta de investigacion.

Credibilidad: hace referencia a la capacidad que tienen los resultados de
representar el fendmeno de estudio desde la subjetividad de los participantes.

Relevancia: hace referencia a la utilidad de los hallazgos en la practica
(evidencia cualitativa).

Las 10 preguntas que se plantean a continuacion estin disefiadas para ayudarte
a pensar sobre estos puntos de forma sistematica.

Las dos primeras preguntas se pueden responder rapidamente v son preguntas
“de eliminacion”. Sélo si la respuesta es “si” en ambas preguntas, merece la
pena continuar con las preguntas restantes.

En italica y debajo de las preguntas, encontraras una serie de pistas para
contestar las mismas. Estas indicaciones estdn pensadas para recordarte por qué
la pregunta es importante. Anota la justificacion de tu respuesta en el espacio
indicado. {En los pequefios grupos no suele haber tiempo para responder todo
con detalle!

Este trabajo ha sido financiado en parte por el Instituto de Salud Carlos 111,
provecto AEO07/0097.

Esta plantila deberia citarse como:
Cano Arana, A, Gonzalez Gil, T., Cabelio Lopez, J.B. por CASPe, Plantila para ayudarte a enfender un estudio cualitativo, En:
CASPe. Guias CASPe de Lectura CriticadelaLieratura Médica. Alicante: CASPe; 2010. Cuademo 1ll. p.3-8.
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Al ¢Los resultados del estudio son validos?

Preguntas "de eliminacion"

(Sedefinieron de forma clara los

objetivos de la investigacion?

PISTA: Considera

- ¢Queda implicita/explicita la
pregunta de investigacion?

- (Se identifica con claridad el
objetivols de investigacion?

- (Se justifica /Wciad 08

NO

N

-

JEs congruente la metodolog

mismos?
T —

objetivos de inv esugacmn
planteados?

NO SE NO

3

JElmétodo de investigacion es adecuado

para alcanzar los objetivos?

PISTA: Considera

- Sielimvestigador hace explicito y,
Justifica el método elegido (p.gf:
fenomenologia, teoria

SE

Sundamentada, etnglogia, et
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Preguntas “de detalle™

4 ;Laestrategia de seleccion de
participantes es congruente con la Si NO SE NO
pregunta de investigacion y el método
utilizado?

PISTA: Considera si

- Hay alguna explicacion relativa a la
seleccion de los participantes.
- Justifica por qué los participantes
seleccionados eran los mads adecuad
para acceder al tipo de conocimienfo qu
requeria el estudio. t
- El investigador expli jén, comy,

dénde se convocd mpﬂm el j

estudio. ) =N

' ' )

. Las téeni

5

Si NO SE NO

derecogida de datos (p. ej.
entrevistas, grupos de discusion,
observacion participante, etc.).

-Si se detallan aspectos concretos del

proceso de recogida de datos (p. éj.
elaboracion de la guia de entrevista,
diseiio de los grupos de discusion,
proceso de observacion).

- Si se ha modificado la estrategia de
recogida de datos alo largo del estiidio y,
si es asi, jexplica el imvestigador cbmo t
porqué?

- Si se explicita el fo A

7S .

3 © CASPe
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6

. Se ha reflexionado sobre la relacion
entre el investigador y el objeto de

investigacion (reflexividad)?

PISTA: Considera

-Si el investigador ha examinado de forma
critica su propio rol en el proceso de
investigacion (el investigador como
instrumento de investigacion), incluyendo
sesgas potenciales:

- En la formulacién de la pregunta
investigacion.
- En la recogida de datos, inchdda

seleccion de particy, vl

estigacions”
clusitp,
cas de

‘C

NO SE NO

©

idador ha detallado aspectos
relacionados con:

- El consentimiento informado.

- La confidencialidad de los datos.

- El manejo de la vulnerabilidad
emocional (efectos del estudio sobre
los participantes durante y después
del mismo como consecuencia de la

experiencia).
- Si se ha solicitado aprobacion de

Si NO SE NO

toma de consciencia de su propi

comité ético. A\
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B/ ¢Cuales son los resultados?

8

JFue el andlisis de datos suficientemente

riguroso?

PISTA: Considera

- S8i hay una descripeion detallada del tipo
de andlisis (de contenido, del discurso,
etc.) y del proceso.
- St queda claro cémo las categoriaso C
temas emergentes derivagon de los'datos:
- Si se presentan fragmenios,originalgs de
discurso significarivos (verbagim) pa
ilustrar Ios' resultadps y s¢ reféeencia su

Si NO SE

B2 e

Lposicion de los resultados?

PISTA: Considera si

- Los resultados corresponden a la pregunta
de investigacion.

- Las resultados se exponen de wna forma
detallada, comprensible.

-Si se comparan o discuten los hallazgos de
la investigacion con los resultados de
investigaciones previas.

- Si el investigador justifica estrategias
Ilevadm a cabo para

NO SE NO

participantes del estyudi
m sobge la
estudio.

e

N
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C/¢ Son los resultados aplicables en tu medio?

50

10 ;Son aplicables los resultados de la

investigacion?
PISTA: Considera si

-El investigador explica la contribucion
que los resultados aportan ol
conocimiento existente y a la practica
clinica

- Se identifican lineas futuras de
investigacion.

-El investigador reflexiona
transferibilidad de los resul,
contextos.

erca
osda o

Si NO SE NO
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