ESTIGMA'Y ESQUIZOFRENIA

E. Gonzalez-Pablos
C. Martin-Lorenzo

Centro Sociosanitario Hermanas Hospitalarias. Palencia.

ch.palencialdhospitalarias.es

Resumen

Revision sobre el estigma en la esquizofre-
nia. Se abordan el concepto, los diferentes
tipos de estigma y las consecuencias en las
personas que lo padecen. Se aportan estra-
tegias de tratamiento segin la Organizacién
Mundial de la Salud y otros autores.
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STIGMA AND SCHIZOPHRENIA
Abstract:

Review of stigma in schizophrenia. The
concept, the different types of stigma and
the consequences for people who suffer from
it are addressed. Treatment strategies accor-
ding to the World Health Organisation and
other authors are provided.
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Estigma y esquizofrenia

Para el DSM-V (1) la esquizofrenia es un
trastorno mental caracterizado por un con-
junto de sintomas, entre los que se pueden
presentar: ideas delirantes, alucinaciones,
alteraciones del curso del pensamiento, des-
organizacién conductual y sintomas negati-
vos primarios.

Se asocia a disfuncién cognitiva, social y
laboral. Es frecuente la comorbilidad médica
y la esperanza de vida se ve reducida.

Para la Organizacion Mundial de la Salud,
OMS (2), la esquizofrenia es un trastorno
mental grave que afecta a mas de 21 millo-
nes de personas en todo el mundo, afecta
mas a hombres que a mujeres (12 millones
frente a 9). Las personas con esquizofrenia
suelen sufrir estigmatizacién, discrimina-
cién y la violacién de sus derechos humanos.
La estigmatizacion de la enfermedad genera
discriminacién, que a su vez puede limitar el
acceso a la atencidn sanitaria, la educacion,
la vivienda y el empleo.

El estigma para la Real Academia Espaiiola
(3):

Del lat. stigma “marca hecha en la piel
con un hierro candente”, “nota infamante”,

y este del gr. gTiypa stigma. Tiene varias
acepciones y reproducimos algunas: 1. m.
Marca o sefal en el cuerpo. 2. m. Desdo-
ro, afrenta, mala fama. 3. m. Huella impresa
sobrenaturalmente en el cuerpo de algunos
santos extaticos, como simbolo de la parti-
cipacion de sus almas en la pasion de Cristo.

6. Med. Lesion organica o trastorno fun-
cional que indica enfermedad

constitucional y hereditaria.

Si consultamos el diccionario de uso del
espafiol Maria Moliner (4):

1. Marca o sefial en el cuerpo, particular-
mente, cuando procede de un castigo cor-
poral o de la aplicacion de hierro candente
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como pena infamante o como signo de es-
clavitud. 2. Huella de las que aparecen en el
cuerpo de algunos santos y misticos, como
signo de su participacion en la pasion de
Jesucristo. 3. Acto o circunstancia que cons-
tituye una deshonra para alguien. Mancha.
4. Med. Lesion o trastorno que indican en-
fermedad hereditaria.

En Wikipedia (5) encontramos: “En socio-
logia, estigma es una condicién, atributo,
rasgo o comportamiento que hace que la
persona portadora sea incluida en una cate-
goria social hacia cuyos miembros se genera
una respuesta negativa y se les ve como cul-
turalmente inaceptables o inferiores”.

El concepto fue acufiado por el soci6logo
canadiense Erving Goffman, en un libro apa-
recido en 1963 (6), quien parece ser su crea-
dor o més bien el reinventor de su aplicacion
en antropologia social. Para este autor, los
griegos crearon el término para referirse a
signos de cortes o quemaduras en el cuerpo,
para advertir que el portador era un esclavo,
un criminal o un traidor. Mas tarde, duran-
te el cristianismo, se agregaron al término
dos significados metaféricos: el primero ha-
cia alusion a signos de la gracia divina, que
tomaban la forma de brotes eruptivos en la
piel; el segundo, a los signos corporales de
perturbacién fisica, como referencia médica
indirecta de esta alusion religiosa.

Posteriormente la palabra ha sido utilizada
con un sentido bastante parecido al origi-
nal, pero designando al mal en si mismo, y
reconocia tres tipos de estigma. En primer
lugar, las sefales del cuerpo - las distin-
tas deformidades fisicas -. En segundo lu-
gar, los defectos del caracter del individuo,
que se infieren socialmente: perturbaciones
mentales, adicciones a las drogas, situacion
de desempleo, etc. Por dltimo, existen los
estigmas tribales de la raza, la nacion y la
religién, susceptibles de ser transmitidos de



una generacion a la siguiente y contaminar

por igual a todos los miembros de una fa-

milia.

Desde la fecha de la primera edicion del
libro de Goffman, se han producido muchas
investigaciones y publicaciones sobre estig-
ma de los trastornos mentales, en particular
de la esquizofrenia.

Hoy se considera que hay tres conceptos
previos que nos ayudan a entender el estig-
ma: 1. El estereotipo: las creencias que tiene
la mayoria de la gente acerca de la esquizo-
frenia, basadas en el nivel cultural general
de la sociedad, en las leyes, en experiencias
previas, en mitos, etc. 2. El prejuicio, es la
interiorizacion del estereotipo y las emocio-
nes que se generan. 3. La discriminacion, se
trata de la conducta resultante de lo ante-
rior.

La dinamica seria: “el esquizofrénico” es
incapaz, incurable, peligroso, etc. Me genera
miedo, incomprension, incomodidad. Yo le
rechazo, aislo, discrimino, etc.

Se consideran tres tipos de estigma:

1. Estigma social. Creencias negativas y pre-
juicios que se producen en la sociedad.

2. Estigma estructural. Se refiere al conjunto
de leyes, normas, procedimientos socia-
les, que regulan los derechos de los pa-
cientes.

3. Estigma internalizado o autoestigma. Es la
interiorizacion del estigma por el pacien-
te, de tal manera que va a reproducir la
misma dindmica descrita anteriormente:
estereotipo, prejuicio, discriminacién (no
puedo trabajar, no se trabajar, no busco
trabajo).

Han aparecido también numerosos traba-
jos acerca de las consecuencias del estigma
en varias areas de la clinica, evolucién, fun-
cionalidad, sociales, etc.

Asi, para Corrigan (7) el estigma en las
personas con trastorno mental puede privar
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a quienes lo padecen de las oportunidades
para conseguir sus objetivos vitales, espe-
cialmente aquellos relacionados con su inde-
pendencia econémica y personal.

La Red de Investigacion INDIGO (Interna-
tional Study of Discrimination and Stigma
Outcomes) (8) en su primer proyecto de es-
tigma global, utilizé la escala la Escala de
Discriminacién y Estigma (DISC). Se utilizd
para entrevistar a 729 personas con diag-
noéstico clinico de esquizofrenia en 27 pai-
ses. Los resultados demostraron que mas del
90% habian experimentado discriminacién
a causa de su estado de salud mental. La
mayoria de las personas (72%) manifestaron
una necesidad de ocultar su diagnéstico. Los
resultados confirmaron la universalidad de la
discriminacién que afecta de manera adversa
a personas con esquizofrenia.

Para Thornicroft (9), la estigmatizacion de
personas con enfermedades mentales puede
ocasionar consecuencias negativas, tales
como el acceso deficiente a la atencién sa-
nitaria, mental y fisica; disminucién de la
esperanza de vida; exclusion de la educacién
superior y del empleo; aumento del riesgo
de contacto con el sistema penal; victimiza-
cion; pobreza y desamparo.

Para otros (10), el estigma asociado a la
esquizofrenia podria obstaculizar la capaci-
dad de estas personas para obtener un em-
pleo debido a la discriminaci6n, que aumen-
ta alin mas su estigmatizacion.

Lahera (11) describe la asociacion entre el
estigma y la mayor dificultad para encontrar
y mantener un empleo, conseguir un alquiler
de vivienda o ser tratado correctamente por
el sistema judicial.

En el estudio realizado en Madrid por Ma-
nuel Mufioz (12) en personas con enferme-
dad mental grave y prolongada, en su ma-
yor parte con esquizofrenia y alto nivel de
funcionamiento, buen seguimiento del tra-
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tamiento y autonomia personal, considera-
ron que existe un gran desconocimiento de
la enfermedad mental y un fuerte estigma
centrado en los estereotipos de peligrosidad
e incompetencia y se llegaron a sentir discri-
minados en distintas areas de funcionamien-
to. Estas personas anticipan el rechazo por
parte de los demas, lo que les lleva al ocul-
tamiento de la enfermedad y al aislamiento.
Estas formas de comportamiento se relacio-
nan con las dos dificultades fundamentales
que encuentran estas personas: las dificulta-
des laborales y las referentes a las relaciones
sociales, especialmente entre pares.

En los altimos afios parece haber mayor
interés por el estigma internalizado. Algu-
nos autores (13) que lo han evaluado sefia-
lan que una gran parte de los participantes
refieren niveles altos de auto-estigma. Otro
trabajo confirma la relacién entre el estigma
interiorizado y los sintomas negativos (14) y
extienden este hallazgo a la neurocognici6n.
Lysaker también han comunicado una rela-
cién entre la cognicidn social y el estigma in-
ternalizado (15). Otros trabajos indican una
relacion entre la calidad de vida y autoestig-
ma (16). Livingston (17), en una revision y
metanalisis de la investigacién existente so-
bre la relacién entre el estigma internalizado
y variables sociodemograficas, psicosociales
y psiquiatricas para las personas con enfer-
medades mentales, descubrié una relacion
negativa entre el estigma internalizado y va-
riables psicosociales (por ejemplo esperanza,
autoestima y empoderamiento). Con respecto
a las variables psiquiatricas, el estigma inter-
nalizado se asoci6 positivamente con la gra-
vedad de los sintomas psiquiatricos y nega-
tivamente con la adherencia al tratamiento.

En un importante trabajo realizado en Ita-
lia (18) con 921 pacientes con esquizofrenia
que viven en la comunidad, se determinaron
que las variables relevantes para la enferme-
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dad, los recursos personales y el contexto
social explican 53,8% de la varianza del fun-
cionamiento en la vida real. La neurocogni-
cion mostro la relacion mas sélida, aunque
indirecta, con el funcionamiento en la vida
real. Los sintomas positivos y la desorgani-
zacién, lo mismo que la abolicidn, resultaron
tener efectos directos e indirectos. La dispo-
nibilidad de una pension por discapacidad y
el acceso a incentivos sociales y familiares
también mostr6 una relacién directa sig-
nificativa con el funcionamiento social. La
cognicion social, la capacidad funcional, la
resistencia a la adversidad, el estigma inte-
riorizado y la utilizacién de los servicios de
salud mental, fueron factores mediadores.

Para la OMS (2), la esquizofrenia es trata-
ble. Existen terapias, tanto psicofarmacold-
gicas como psico y socio terapéuticas, que
han demostrado su eficacia. Las politicas
encaminadas a facilitar el acceso al trata-
miento adecuado, asi como los apoyos para
la obtencién de trabajo y vivienda, han de-
mostrado ser efectivos.

Varios programas se desarrollan en este
sentido:

El Programa de Accién para Superar las Bre-
chas en Salud Mental (mhGAP), puesto en
marcha en 2008 (19), se basa en orienta-
ciones, instrumentos y métodos de capaci-
tacion para ampliar servicios en los paises,
especialmente en entornos de escasos recur-
sos. En este programa juega un papel desta-
cado la lucha contra el estigma.

EL programa «Open the Doors» de la Aso-
ciacion Mundial de Psiquiatria (WAPA) (20)
ha llevado a cabo con éxito campafas de lu-
cha contra el estigma de la esquizofrenia en
varios paises, combinando varios aspectos:
la educacion de los grupos claves, la modi-
ficacion legislativa, y la proteccion y pro-
mocién de los derechos de las personas con
trastornos mentales.



El proyecto Quality Rights de la OMS (21)
tiene como objetivo mejorar la calidad asis-
tencial y el respeto de los derechos humanos
en los establecimientos de salud mental y
asistencia social, y fortalecer la capacidad de
las organizaciones para promover la salud de
las personas con trastornos mentales.

En el Plan de accion de la OMS sobre Sa-
lud Mental 2013-2020 (22), refrendado por
la Asamblea Mundial de la Salud en 2013,
pone énfasis en las medidas necesarias para
proporcionar servicios adecuados a las perso-
nas con esquizofrenia. El Programa Mundial
de Accidon apoya a los gobiernos en la labor
de reduccion del estigma y la discriminacién
mediante la educacién de cuatro grupos cla-
ves: la poblacién general, los agentes de sa-
lud, los responsables de la formulacion de
politicas, los grupos de usuarios y familiares
y las ONGs.

Para Lahera (11) se han descrito varios tipos
de estrategias antiestigma en la esquizofrenia:
1. Intervenciones sobre la poblacion gene-

ral. Estan basadas en campafias publici-

tarias en los medios de comunicacién y

en programas en centros educativos. La

divulgacion cientifica, rigurosa y eficaz,
sobre la esquizofrenia puede desmontar
topicos y favorecer una curiosidad inclu-

yente hacia estas personas (tablas 1y 2).
2. Intervenciones para mejorar la imagen

de la Psiquiatria. Tratan de prestigiar la

practica psiquiatrica, dando a conocer sus
contribuciones positivas y corrigiendo la
leyenda negra de la etapa manicomial.

3. Intervenciones sobre los medios de comu-
nicacién. Consisten en la aplicacion de
guias de estilo (23) que corrijan la ten-
dencia a dar una visién negativa de las
personas con alguna enfermedad mental
en las noticias publicadas.

4. Intervenciones sobre los profesionales sa-
nitarios. Tienen como objetivo minimizar
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el estigma en los estudiantes de Ciencias

de la Salud, los profesionales de la Salud

Mental o de Atencién Primaria.

5. Intervenciones sobre los pacientes y fa-
miliares. Se han elaborado guias para la
reduccion del estigma, como por ejemplo
la de la Clinica Mayo (Tabla 3).

En el apartado de intervenciones sobre
profesionales sanitarios, es interesante un
reciente estudio (24) que mide las actitudes
hacia las enfermedades mentales de profe-
sionales de Hermanas Hospitalarias en varios
paises de Europa, en el que 1.525 profesio-
nales de 25 centros diferentes de una gama
variada de servicios hospitalarios y comuni-
tarios, respondieron a dos cuestionarios rela-
cionados con actitudes estigmatizantes: The
Community Attitudes toward the Mentally III
(CAMI) y Attibution Questionnaire (AQ-27).
Existen diferencias en las actitudes ante el
estigma por categoria profesional y entorno;
los profesionales con actitudes mas positivas
fueron los de perfil psicosocial y de ambito
comunitario. Concluyen que los profesiona-
les de la Salud Mental mostraron en general
una actitud positiva hacia las enfermedades
mentales, aunque en algunos colectivos per-
siste un cierto apoyo a tratamientos coerci-
tivos. Estos datos pueden servir para disefiar
estrategias de concienciacién y formacion de
los profesionales, ya que las actitudes de los
profesionales de la Salud Mental afectan a la
calidad y humanizacion de la asistencia a las
personas con enfermedad mental.

En lo relativo a intervenciones sobre los
pacientes podemos citar trabajos recien-
tes. Un equipo espafiol (25), estudiaron la
efectividad de un nuevo programa grupal de
intervencién psicolégica de nueve sesiones
para la reduccion del estigma internalizado
en personas con enfermedad mental seve-
ra. Mostraron mejoras en el estigma inter-
nalizado, total y en todas sus dimensiones
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(cognitiva, emocional, y conductual), y de la
sintomatologia depresiva en el grupo expe-
rimental después de la fase de tratamiento.
Consideran que el estigma internalizado es
un factor clave en la recuperacién, la calidad
de vida y el funcionamiento de las personas
con enfermedad mental severa y que se ne-
cesitan programas de intervencion efectivos.

Para otros autores (26), la estrategia se
plantea en dos grandes objetivos: interrum-
pir los procesos de estigmatizacion y dismi-
nuir el impacto que el estigma tiene sobre
las personas afectadas. Siendo necesario en-
tre otras cosas: informacién correcta, facili-
tar la interaccion y los contactos sociales,
favorecer la integracion en la vida cotidiana
de las personas con problemas de salud men-
tal, la participacién en los movimientos aso-
ciativos de familiares y personas afectadas,
recibir los apoyos necesarios para residir
en entornos vecinales, trabajar en empleos
reconocidos y mantener relaciones sociales
significativas.

La red de investigacion INDIGO (27) tam-
bién ha abordado los estudios de interven-
cion para reducir el estigma y la discrimina-
cion. En conjunto, estos analisis se pueden
resumir en que: a) el contacto social (es
decir, contacto interpersonal entre personas
con y sin experiencia de enfermedad mental)
es el componente activo comprobado con
mas potencia para reducir estigma y discri-
minaci6n relacionados con las enfermedades
mentales; b) este contacto social es mas efi-
caz en contextos educativos para personas
jovenes; c) hay evidencia emergente de que
el contacto con medios virtuales/sociales
puede ser tan eficaz como el contacto con
personas.

En un interesante articulo acerca de las
experiencias en los programas para erradicar
el estigma, Corrigan (28) advierte de algu-
nas ensefianzas, asi:
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Educacion o contacto. La investigacion se-
fiala que la educacién tiene una escasa re-
percusion en el prejuicio y la discriminacién.
Refiere varios estudios de revision que de-
mostraron un incremento significativo en el
conocimiento poblacional de que enferme-
dades como la depresion y la esquizofrenia
tienen un componente genético y, por tanto,
son trastornos del cerebro. A pesar de este
cambio, no se observé ninguna mejora en el
estigma de la depresion y el estigma de la
esquizofrenia empeor6. El estigma se definid
aqui como aceptar de vecino o de compaiiero
de trabajo a una persona etiquetada como
“esquizofrénica”. Pese a los incrementos del
conocimiento, no se ha modificado el estig-
ma o ha empeorado.

Los programas que enmarcan "la enferme-
dad mental como un trastorno del cerebro”,
se relacionan con las creencias de que las
personas con enfermedades mentales son
peligrosas e incompetentes. Los modelos ge-
néticos también condujeron a la poblacién a
creer que las personas no se restableceran,
que las enfermedades mentales estan enrai-
zadas.

Varios estudios de investigacion han
contrastado directamente los efectos de la
educacion y el contacto. Los resultados de-
mostraron que el contacto personal, en com-
paracién con la formacién educativa, generd
un cambio significativamente mayor en las
actitudes y en las intenciones de las con-
ductas. En los estudios de seguimiento, las
interacciones en persona con individuos que
tienen enfermedades mentales tuvieron mas
repercusién que escuchar sus historias a tra-
vés de un video.

La lucha contra el estigma es mds que
cambiar las palabras. Algunos profesionales
consideran que modificando los nombres de
la enfermedad mental se reduce su estigma,
especialmente en las que puedan tener un



caracter peyorativo para las personas que
las padecen. Esto se ha realizado para otros
trastornos: la demencia es ahora la enferme-
dad de Alzheimer y la enfermedad maniaco-
depresiva es el trastorno bipolar. En Japén
se cambid el nombre de esquizofrenia por el
de "trastorno de integracion". La investiga-
cion demuestra que los profesionales de la
Salud Mental aprendieron pronto los nuevos
nombres. No obstante, aun cuando renom-
brar la enfermedad mental pudiese mostrar
algn cambio en el estigma, a la persona se
la sigue marcando como diferente. Diagnos-
ticar a las personas un trastorno de integra-
cion, en vez de esquizofrenia, puede que no
disminuya la discriminacion social. EL cam-
bio hacia una denominacién mas inclusiva
favorece que los profesionales, los medios
de comunicacién y la sociedad en general,
mejoren su lenguaje en torno a la palabra.
Sin embargo, la investigacion muestra que
no disminuyen el estigma e incluso a veces
lo agravan.

cQué pueden hacer los profesionales de la
salud mental?: Asumir un papel secundario.

Deben ser las personas afectadas por tras-
tornos mentales, con los apoyos necesarios,
las que asuman el protagonismo de influir en
la modificacion de politicas y acciones que
afecten a sus vidas.

Los profesionales se pueden centrar mas a
nivel de informacién, comunicacién social,
tratamientos especializados, investigacion,
etc.

La relacion normalizada con personas que
tienen un problema de Salud Mental sera la
que logre la desaparicién del estigma.
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Tablas

Tabla 1.

Algunas falsas creencias sobre las personas con esquizofrenia
World Psychiatric Association y otros (29)

Las personas con esquizofrenia son violentas y peligrosas

Las personas con esquizofrenia pueden contagiar su enfermedad a otras
personas

Las personas con esquizofrenia son perezosas y poco fiables

Las personas con esquizofrenia son incapaces de informar sobre los efectos
de la medicacién o sobre cualquier cosa que les suceda

Las personas con esquizofrenia son incapaces de tomar decisiones racionales
sobre sus vidas

Las personas con esquizofrenia son impredecibles

Las personas con esquizofrenia presentan un empeoramiento progresivo a lo
largo de su vida

Tabla 2.

Algunos efectos nocivos del estigma
Modificado de Clinica Mayo (30)

La creencia de que tu situacion no mejorara o de que nunca superaras ciertos
desafios

Falta de comprension por parte de familiares, amigos, compafieros de trabajo
u otras personas

Hostigamiento, violencia fisica 0 acoso

Menos oportunidades laborales, o para participar en actividades educativas o
sociales, o problemas para encontrar una vivienda

Resistencia a buscar ayuda o tratamiento
Menor utilizacion de los servicios sanitarios y sociales
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Tabla 3.

Medidas para sobrellevar el estigma
Modificado de Clinica Mayo (30)

No permitas que el estigma te avergiience y te haga dudar de ti. Tal vez
creas errbneamente que tu enfermedad es un signo de debilidad personal o
que deberias poder controlarla sin ayuda. Buscar asesoramiento, investigar
la enfermedad y conactarte con otras personas que tienen una enfermedad
mental puede ayudar a aumentar tu autoestima y a sobrellevar la autocritica
destructiva.

No te aisles. Si tienes una enfermedad mental, tal vez dudes en contarselo
a los demas. Tus familiares y amigos, o los miembros de tu comunidad,
pueden ofrecerte apoyo si conocen tu enfermedad mental. Acude a personas
de confianza en busca de apoyo y comprension.

No te equipares con tu enfermedad. No eres una enfermedad, por lo tanto,
en lugar de decir «soy bipolar», di: «tengo trastorno bipolar». En lugar de
autodenominarte «esquizofrénico», di: «tengo esquizofrenia».

Busca tratamiento. Es posible que te cueste reconocer que necesitas
tratamiento. No dejes que el miedo a que te etiqueten como enfermo/a
mental te impida buscar ayuda. El tratamiento te puede aliviar mediante la
identificacion del problema y la reduccion de los sintomas que interfieren en
tu vida personal y laboral.

Unete a un grupo de apoyo. Algunos grupos locales y nacionales, ofrecen
programas locales y recursos de Internet que pueden ayudar a reducir el
estigma mediante la educacion de las personas que tienen enfermedades
mentales, sus familias y la sociedad en general.

Busca ayuda en la escuela. Si td o tu hijo tenéis una enfermedad mental
que afecta al aprendizaje, averigua qué programas pueden ser de ayuda. La
discriminacion de los estudiantes por una enfermedad mental constituye

un incumplimiento de las leyes, y los educadores deben realizar los apoyos
que estén a su alcance para los estudiantes que los necesiten. Habla con los
profesores o los directores de los centros educativos sobre el mejor enfoque
y los mejores recursos.

Habla en contra del estigma. Considera la posibilidad de expresar tus
opiniones en reuniones, en prensa o en redes sociales. Puede ayudar a
otras personas con problemas similares y sensibilizar a la sociedad sobre
las enfermedades mentales. Las valoraciones negativas de los demas casi
siempre provienen de una falta de compresion.
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