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Introducción  

El Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC) es una condición de salud mental crónica e incapacitante 

asociada a una considerable angustia e interferencia con el funcionamiento cotidiano. La quinta edición 

del Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales (DSM-5; Asociación Americana de 

Psiquiatría, 2014) lo define como un trastorno en donde la persona queda atrapada entre obsesiones y 

compulsiones. Las obsesiones son pensamientos persistentes, imágenes o impulsos, e ideas recurrentes que 

son experimentadas como inapropiadas y vividas con ansiedad o estrés al resultar inaceptables por quién 

las padece. Las compulsiones tienen que ver con conductas o actos mentales repetidos y estereotipados, 

que frecuentemente se ejecutan como respuesta a una obsesión y que van acompañadas, por lo general, de 

una urgencia irresistible para realizar el ritual, produciéndose una pérdida de control. Tanto las obsesiones 

como las compulsiones consumen una gran cantidad de tiempo, son reconocidas como excesivas o 

irracionales, no se deben a los efectos directos de sustancias o a una condición médica general y causan un 

elevado malestar o deterioro significativo del funcionamiento diario en la persona que las padece (Salcedo, 

Vásquez, y Calvo, 2011). 

El TOC se encuentra entre los trastornos de ansiedad más habituales, con una prevalencia en la 

población general que oscila entre un 2 y 3% (Lozano-Vargas, 2017). La edad de inicio suele situarse en 

la adolescencia o comienzo de la vida adulta. Diferentes afecciones como la depresión, los trastornos de 

ansiedad, el trastorno bipolar, los trastornos de la conducta alimentaria, el trastorno dismórfico corporal, 

el trastorno de excoriación, el trastorno por tics o el trastorno por uso de sustancias, han mostrado una 

fuerte comorbilidad con el TOC en la edad adulta. Este, además, suele desarrollarse gradualmente y 

presenta un curso crónico. El deterioro que genera en el individuo puede ir desde moderado a muy grave, 

e incluso en algunos casos puede resultar totalmente incapacitante. De hecho, la Organización Mundial de 

la Salud (OMS) sitúa a este trastorno como la décima causa de discapacidad en el caso de los hombres y 

la quinta, en relación con las mujeres (Jacoby, Leonard, Riemann, y Abramowitz, 2014). 

Dentro de las repercusiones más analizadas en relación con este trastorno destaca el deterioro de las 

relaciones sociales y de la esfera laboral o académica. Dichos ámbitos parecen encontrarse más afectados 

en pacientes con TOC que en aquéllos con otros padecimientos mentales o discapacidades físicas crónicas, 

lo que les provoca un marcado aislamiento social que, en algunos casos, puede llegar a una incapacidad 

total (Subramaniam, Soh, Vaingankar, Picco, y Chong, 2013). 

Por tanto, detrás de esta panorámica de dependencia, el estigma y la calidad de vida adquieren un papel 

muy importante y, como tal, deben ser tenidos en cuenta para poder realizar un abordaje integral de este 

problema. Respecto al estigma y siendo éste un atributo que vincula a la persona con características 

indeseables y que proporciona una profunda desvaloración social, es posible identificar cuatro tipos: el 

interno o autoestigma, el familiar, el institucional y el público. En el caso de las personas con enfermedad 
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mental el más perjudicial suele ser el autoestigma, generando que sean las propias personas que lo padecen 

las primeras en juzgarse negativamente. Éste es definido como la forma en que las personas con 

enfermedad mental internalizan los estereotipos, las actitudes y percepciones negativas hacia la 

enfermedad y lo aplican a sí mismas, considerando que son miembros de un grupo socialmente devaluado 

(Corrigan, 2004). Numerosos estudios han demostrado que el autoestigma limita el acceso a los 

tratamientos, restringe las oportunidades de participación social, conlleva un peor bienestar personal, junto 

a sentimientos de vergüenza, escasa valía, baja autoeficacia o depresión (Corrigan, 2004; Quinn, Williams, 

y Weisz, 2015). En el caso de las personas con TOC, el autoestigma depende también del tipo de 

obsesiones que presente el individuo, siendo las menos aceptadas socialmente o aquellas con un alto 

contenido tabú (de tipo sexual, violento o religioso) las que presentan, a su vez, una percepción más 

estigmatizada. Todo ello supone una barrera importante a la hora de solicitar o poder beneficiarse del 

tratamiento, puesto que el miedo o vergüenza que experimenta la propia persona con TOC respecto a 

comunicar o revelar el contenido de dichas obsesiones al profesional sanitario, puede generar que no 

solicite la atención que precisa y no se adhiera o abandone el tratamiento antes de tiempo. 

Por su parte, la calidad de vida, entendida como la forma en que las personas perciben su papel en la 

vida, así como sus metas, deseos y preocupaciones, también se ve afectada en las personas que padecen 

un trastorno mental (Barahmand, Tavakolian, y Alaei, 2014). Respecto al TOC, diferentes trabajos han 

concluido que estas personas, experimentan peor calidad de vida que la población general y que las 

personas aquejadas de otros padecimientos mentales como por ejemplo la esquizofrenia (Erkan Ekinci y 

Ekinci, 2019; Remmerswaal et al., 2020). Los autores aluden a que esto podría deberse al alto grado de 

conciencia que las personas con TOC tienen sobre su enfermedad. La situación empeora cuando la persona 

con TOC es estigmatizada públicamente o calificada como ‘enfermo mental’ y cuando a dicha etiqueta se 

le suma el grado de discapacidad (Jacoby et al., 2014; Subramaniam et al., 2013). De esta manera, la 

incapacidad generada por el TOC alcanzará todas las esferas de la vida del individuo produciéndole un 

marcado deterioro de la salud y de sus relaciones personales, laborales y sociales (Remmerswaal et al., 

2020). La provisión de apoyos será, por tanto, fundamental para mejorar el ajuste y el funcionamiento de 

estos pacientes. 

De acuerdo con lo anterior, se podría resumir el contexto de una persona con TOC como un sufrimiento 

mantenido a lo largo de muchos años por miedo a relatar lo que les sucede. Así, cuando la situación se les 

escapa de las manos piden ayuda. Para entonces ya se ha sufrido en silencio y soledad una guerra que les 

invade de impotencia y desesperanza. Por ello, incrementar la investigación y visibilizar las necesidades 

de este colectivo se hace una tarea imprescindible en aras a mejorar su atención psicosocial. En España y 

otros países de habla hispana, temas como el autoestigma o la calidad de vida de las personas con TOC 

han recibido una escasa atención. También son limitados los trabajos que hayan tenido en cuenta la visión 

de los propios afectados respecto a las implicaciones de vivir con dicha condición.  

Con objeto de contribuir al conocimiento de estas cuestiones, con el presente trabajo pretendemos: 

Identificar la presencia subjetiva de estigma y la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en 

un grupo de adultos con TOC.  

Conocer la percepción de las propias personas con TOC respecto al impacto de la enfermedad, los 

apoyos recibidos y las acciones a acometer para visibilizar las necesidades del colectivo. 

 

Método  

Participantes 

Los participantes de este estudio fueron una muestra de conveniencia formada por 24 personas (12 

hombres y 12 mujeres) pertenecientes a diferentes asociaciones de TOC de España. Sus edades oscilaron 

entre los 18 y 54 años (M=38,88; DT=10,24). Respecto al estado civil, 17 (70,8%) participantes afirmaron 

estar solteros frente a 7 (29,2%) que indicaron estar casados o conviviendo con pareja. Sobre el nivel de 

estudio alcanzado, 13 (54,2%) personas indicaron haber concluido estudios universitarios frente a otros 7 



Auto-estigma, calidad de vida y apoyos en adultos… 

Acercamiento multidisciplinar a la salud: Implicaciones prácticas hacia el bienestar                                                  63 

(29,2%) que poseían otros niveles educativos como Formación Profesional o estudios primarios. Además, 

el 41,7% de los participantes se encontraba trabajando en el momento actual frente al 45,8% que 

manifestaron estar situación de desempleo. 

Respecto al tiempo que llevaban diagnosticados con TOC, 10 (41,7%) participantes indicaron llevar 

más de 30 años con la enfermedad y los otros 14 (58,3%) afirmaron padecerla desde hace 15 años. En 

todos estos casos, el diagnóstico había tenido lugar en la adolescencia e inicio de la vida adulta. Además, 

el 83,33% de los participantes (N=20) afirmó no percibir ayudas económicas del Estado ni tener reconocida 

oficialmente su situación de discapacidad o dependencia frente al otro 16,66% (N=4) que sí manifestó 

recibir ayuda económica por su condición de discapacidad. 

 

Instrumentos 

Para la evaluación de la experiencia subjetiva de estigma, se empleó la Escala de Autoestigma de la 

Enfermedad Mental (ISMI) adaptada al español por Brohan et al. (2010). El ISMI es una prueba de 

autoinforme de 29 ítems agrupados cinco subescalas (alineación, interiorización de estereotipos, 

discriminación percibida, asilamiento social y resistencia al estigma). Dichos ítems se puntúan en una 

escala Likert de cuatro puntos (1 muy en desacuerdo a 4 muy de acuerdo). El instrumento ofrece una 

puntuación por cada subescala, así como una puntuación total que va de 1 a 4, considerándose la 

puntuación de 2,5 como punto de corte indicativo de la presencia de estigma (Bengoechea-Seco et al., 

2018). Las cuatro primeras subescalas son directas y la escala de resistencia al estigma es indirecta. En 

este caso, es preciso invertir las puntuaciones de esta escala previo a la obtención de la puntuación total y 

para poder interpretar el conjunto de la escala. Este instrumento es uno de los más utilizados para evaluar 

el auto-estigma y cuenta con buenas propiedades psicométricas (Bengoechea-Seco et al., 2018). La 

fiabilidad obtenida para el total de la escala fue de alfa=0,90. 

Para evaluar la calidad de vida se utilizó la versión española del Cuestionario de salud SF-36 (Alonso, 

Prieto, y Antó, 1995). Se trata de un instrumento de autoinforme que ha sido ampliamente utilizado en la 

evaluación de la calidad de vida desde una perspectiva biopsicosocial. Se compone de 36 ítems que evalúan 

los estados positivos y negativos de la calidad de vida relacionada con la salud, a través de 8 dimensiones 

denominadas: función física, rol físico, dolor corporal, salud general, vitalidad, función social, rol 

emocional y salud mental. De manera adicional, el SF-36 incluye un ítem de transición que pregunta sobre 

el cambio en el estado de salud respecto al año anterior. El SF-36 ofrece un perfil de salud y es aplicable 

tanto a pacientes como a población sana (Arostegui y Núñez-Antón, 2008). Los diferentes ítems se 

responden en una escala tipo Likert que, en función de la dimensión a la que pertenezcan, suele tomar 

valores que oscilan desde 1 (Sí, me limita mucho) a 3 (no, no me limita nada), o desde 1 (siempre) a 5 

(nunca), o desde 1 (No, ninguno) a 6 (sí, muchísimo). A lo largo de la escala hay 10 ítems que tienen una 

codificación inversa y que requieren ser invertidos antes de proceder a su computo y posterior 

interpretación. La obtención de las diferentes dimensiones se obtiene sumando la respuesta ofrecida a los 

ítems que componen cada dimensión. La puntuación total en cada una de las ocho dimensiones se interpreta 

de modo que, a mayor puntuación, mejor es el estado de salud o calidad de vida que presenta la persona. 

Además, se recomienda que para cada dimensión los ítems sean codificados, agregados y transformados 

en una escala que va desde un rango de 0 (el peor estado de salud o calidad de vida) a 100 (el mejor estado 

de salud o calidad de vida). En la población que nos ocupa, este instrumento ha sido utilizado como medida 

de la calidad de vida en distintos trabajos (Moritz et al., 2005; Rodríguez-Salgado et al., 2006). La 

fiabilidad obtenida con el estadístico alfa de Cronbach para el total de la escala fue de 0.94. 

Además, se incluyeron ítems sociodemográficos (edad, sexo, estado civil, nivel de estudios, 

diagnóstico, tiempo de padecimiento de la enfermedad, ayudas económicas recibidas) y tres preguntas 

abiertas elaboradas ad hoc para este estudio (¿cuál ha sido el impacto del TOC en su día a día?,¿cuáles son 

y cómo definiría la calidad de los apoyos públicos?, ¿qué acciones se podrían llevar a cabo para visibilizar 
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las necesidades de las personas TOC?) para recabar la visión de los participantes respecto a su enfermedad 

y apoyos recibidos. 

Procedimiento 

El acceso a la muestra se hizo a través del contacto personal, telefónico y vía e-mail con los 

responsables de diversas asociaciones de TOC y salud mental ubicadas en diferentes provincias españolas 

(Almería, Granada, Cáceres, Madrid, Murcia, Salamanca y Zaragoza). A éstos, se les informó 

detalladamente del estudio entregando y enviando el cuadernillo de instrumentos donde también figuraba 

el protocolo a seguir, los objetivos de la investigación y el consentimiento informado. Para facilitar la 

participación, se realizó una copia del cuadernillo en formato on-line al cual se accedía a través de un 

enlace que se enviaba por correo electrónico a los participantes. En todo momento se garantizó la 

confidencialidad y el anonimato de las respuestas emitidas. Todos los participantes accedieron a participar 

de forma voluntaria. Así mismo, los criterios de inclusión para tomar parte en el estudio fueron: tener18 

años o más, haber sido diagnosticado de TOC (conforme a los criterios de clasificación del DSM-IV) y 

que éste fuere el diagnóstico principal. Por su parte, los criterios de exclusión fueron: ser menor de 18 años 

y presentar comorbilidad con otras condiciones psiquiátricas (p.ej. depresión, ansiedad, etc.). Los datos se 

recogieron durante los meses de marzo a junio de 2019. 

 

Análisis de datos 

En el análisis de datos se emplearon estadísticos descriptivos y de tendencia central, esto es, 

frecuencias, porcentajes, media, desviación típica. Se empleó el programa SPSS v.23. Respecto al análisis 

de las preguntas abiertas, las respuestas fueron transcritas, categorizadas y analizadas según el análisis de 

contenido cualitativo propuesto por Mayring (2000). 

 

Resultados 

En relación con el primer objetivo consistente en identificar la presencia subjetiva de estigma y calidad 

de vida relacionada con la salud de los adultos con TOC, los resultados tras recodificar las puntuaciones 

obtenidas en la Escala ISMI en "presencia de estigma" (puntuaciones iguales o superiores a 2,5) y "no 

presencia de estigma" (puntuaciones inferiores a 2,5), pusieron de manifiesto que un 25% del total de la 

muestra experimenta auto-estigma como consecuencia del TOC. Concretamente, las áreas con mayor 

afectación del estigma fueron: aislamiento social (experimentado por un 39,9% de los participantes), 

escasa resistencia al estigma (39,3%) y alienación (35,7%).  

 

Tabla 1. Estadísticos descriptivos Calidad de Vida Relacionada con la Salud 

 Media Desviación Típica Rango 

Función física 71,04 26,41 0-100 

Rol físico 22,92 38,95 0-100 

Dolor corporal 52,50 25,31 0-100 

Salud general 44,96 20,38 0-100 

Vitalidad 39,58 18,23 0-100 

Función social 51,56 29,79 0-100 

Rol emocional 11,11 28,93 0-100 

Salud mental 37,03 23,59 0-100 

 

Respecto a la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), en la Tabla 1, se presentan las 

puntuaciones medias obtenidas en las diferentes dimensiones del SF-36. Teniendo en cuenta que, a mayor 

puntuación, mejor estado de salud y calidad de vida, los resultados denotan, por lo general, una baja 

percepción de calidad de vida en relación con la salud en la mayoría de las dimensiones, siendo 

especialmente relevante en las dimensiones de rol emocional, rol físico, salud mental, vitalidad y salud 

general, donde en ninguno de los casos las puntuaciones medias obtenidas alcanzan el valor medio del 

rango de las escalas, esto es, 50 puntos. Seguidamente, con objeto de conocer la percepción de las propias 



Auto-estigma, calidad de vida y apoyos en adultos… 

Acercamiento multidisciplinar a la salud: Implicaciones prácticas hacia el bienestar                                                  65 

personas con TOC respecto al impacto de la enfermedad en su vida y los apoyos institucionales recibidos, 

y así dar respuesta a nuestro segundo objetivo, se utilizaron tres preguntas abiertas incluidas en el 

cuestionario.  

La valoración de las respuestas emitidas requirió su codificación y posterior categorización en función 

de los temas más recurrentes. Así, en primer lugar, respecto a la pregunta ¿cuál ha sido el impacto del TOC 

en su día a día?, los resultados reflejan que para el 87,5% de los participantes que respondieron a esta 

cuestión (N=21), la vivencia de la enfermedad en el día a día es muy limitante y les condiciona bastante. 

Esto es especialmente relevante en aspectos tales como la realización de las actividades de la vida diaria, 

la participación social o la inclusión laboral, tal y como se evidencia en algunos comentarios ofrecidos por 

los participantes ("El TOC me incapacita totalmente. Es peor que si estuviera en una cárcel" o "Esta 

enfermedad es un desastre y muy dolorosa. Me genera un estado de angustia y ansiedad constante y no 

puedo relacionarme socialmente, ni trabajar. Es muy frustrante"). 

Respecto a los apoyos percibidos se planteó la pregunta, ¿cuáles son y cómo definiría la calidad de los 

apoyos públicos? Las respuestas ofrecidas ponen de manifiesto una considerable insatisfacción con los 

apoyos públicos percibidos. En este sentido, el 54,2% de los participantes los calificó de nulos e 

ineficientes, mientras que un 33,3% los considera limitados. Tan sólo un 8,3%, esto es, dos participantes, 

los consideraron adecuados. Algunas evidencias al respecto se recogen en los siguientes comentarios: 

"Muy pero que muy limitados… faltan recursos y sobre todo con respecto al TOC falta de conocimiento"; 

"Ayuda de personas, son adecuadas, pero para la inserción laboral necesitaría más ayuda porque es muy 

difícil." 

Respecto al tipo concreto de apoyos, encontramos que el único percibido por los entrevistados alude 

al apoyo público de tipo médico y/o psiquiátrico. De hecho, este fue señalado como insuficiente por un 

58,33% de los participantes (N=14), tal y como se expresa en el comentario siguiente: "Psicólogos que 

sólo te pueden ver 15 minutos y psiquiatras que sólo te mandan pastillas. En general, no hay apoyos por 

desconocimiento de la enfermedad." 

Por último, se preguntó a los participantes su opinión respecto a las acciones que se podrían llevar a 

cabo para sensibilizar a la sociedad respecto al TOC. Un porcentaje significativo de los participantes 

(54,2%) señaló que era importante trabajar las actitudes de la sociedad, con objeto de desmontar mitos y 

estereotipos asociados a esta enfermedad y que generan bastante estigma en los afectados ("Creo que sería 

necesario educar y dar información general tanto en los institutos como al conjunto de la población. 

Reducir el estigma, los estereotipos y aumentar la empatía con este tipo de pacientes (incluida la familia)"). 

Otro grupo significativo de participantes (33,3%), sin embargo, reclama el que existan más ayudas 

públicas y apoyo a las asociaciones, así como una mayor visibilización e implicación por parte de los 

organismos sociosanitarios hacia esta enfermedad. En este sentido, se aboga por una mayor 

concienciación, además de una mayor formación y especialización de los profesionales sociosanitarios en 

el trastorno. Así mismo, los participantes también señalan que la sanidad tendría que tener más en cuenta 

a este trastorno para que sea considerado igual de importante que otras enfermedades mentales. Todo lo 

que se desprende de los comentarios ofrecidos por algunos participantes: "Mucho más apoyo económico 

a las asociaciones que gestionan esta enfermedad y apoyo público tanto a nivel de formación médica como 

recursos para haceruna terapia en condiciones."; "Desde salud mental de los hospitales se les da más 

atención a enfermedades como la depresión, la esquizofrenia o el trastorno bipolar, etc. Y faltan 

profesionales que sepan, traten y se dediquen al TOC". 

Finalmente, un 4, 2% de los participantes se han referido a la eliminación de las barreras generadas 

por el autoestigma para conseguir dar más visibilidad a este colectivo ("Explicar cómo sufrimos los 

afectados de TOC. Los primeros en estigmatizar somos los propios afectados y no tendría que ser así. La 

aceptación de la enfermedad es dura pero primordial. El TOC cambia y altera totalmente tu vida y tienes 

que aprender a seguir adelante con el. Hay muchísima gente no diagnosticada y hablar de ello les ayudaría 

en un diagnóstico, un tratamiento, mejorar su calidad de vida."). 
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Discusión/Conclusiones 

El presente trabajo ha permitido conocer la realidad a la que se enfrentan diariamente muchos adultos 

con TOC. Los resultados obtenidos ponen de manifiesto la presencia de un elevado autoestigma en la 

muestra analizada. Esta connotación negativa asociada a la condición de tener una enfermedad mental no 

sólo se traduce en una mayor internalización del estigma, sino que conlleva un mayor aislamiento social y 

alienación, tal y como evidencian otros trabajos previos (Subramaniam et al., 2013). La aceptación de las 

ideas y creencias relacionadas con el estereotipo social de la enfermedad mental que asumen estos 

pacientes impacta negativamente en las diferentes dimensiones de su salud y calidad de vida. En el presente 

trabajo hemos corroborado que las personas con TOC que aceptan internamente el estigma social impuesto 

a su condición presentan también peor salud física, mental y social y, por tanto, una peor calidad de vida, 

que quienes no internalizan tales estereotipos sociales. Resultados que coinciden plenamente con los 

hallazgos de estudios previos (Remmerswaal et al., 2020; Stergler-Wenzke, Kroll, Matschinge,r y 

Angermeyer, 2006). 

Una de las principales contribuciones de este trabajo ha consistido en aportar datos sobre la percepción 

de las propias personas con TOC respecto al impacto de éste en su día a día y los apoyos recibidos, con el 

propósito de visibilizar sus necesidades y poder hacer propuestas que mejoren su participación e inclusión 

social. En este sentido, resultan de gran interés las opiniones de los participantes respecto al impacto de la 

enfermedad en la valoración subjetiva sobre su satisfacción general con la vida, algo que se refleja en 

aspectos como la poca autonomía o la incapacidad para realizar las actividades cotidianas, además de las 

dificultades que perciben de acceso al empleo o la escasa participación social. Resultados congruentes a 

los encontrados también en otros trabajos (Rodríguez-Acevedo, Toro-Alfonso, y Martínez-Taboa, 2009). 

Los resultados en cuanto a la percepción de apoyos, ponen en el punto de mira a las instituciones públicas, 

acentuando la insatisfacción general percibida por el colectivo respecto al tipo de apoyos recibido que 

parece limitarse, casi en exclusividad, al tratamiento farmacológico y psicoterapéutico. El denotado interés 

por controlar la enfermedad a través de la eliminación o reducción de sus síntomas centrales (i.e. 

obsesiones y compulsiones) y la eficacia demostrada de este tipo de tratamientos podrían explicar la 

superioridad del modelo médico en la provisión de apoyos al paciente. No obstante, la complejidad de este 

trastorno, los estereotipos y el estigma asociado al mismo, y la realidad en cuanto a las barreras que 

presentan los afectados a la hora de insertarse de manera plena y exitosa en la sociedad, requieren la 

adopción de enfoques holísticos e integradores que tengan en cuenta no sólo los aspectos biológicos y 

psicológicos inherentes a la enfermedad, sino también los sociales, económicos y culturales, pues todos 

ellos deben contribuir a la hora de proveer los apoyos adecuados que permitan la plena inclusión en la 

comunidad. A conclusiones similares llegan también otros autores que han analizado la situación de otros 

grupos minoritarios y tradicionalmente estigmatizados, como es el caso de la esquizofrenia o del VIH 

(Mestdagh y Hansen, 2014; Piedrahita, Palacios-Moya, Bermúdez-Román, y Posada-Zapata, 2018). 

Al hilo de la mejora de la calidad de los servicios y apoyos públicos se encuentran las propuestas de 

los participantes para visibilizar el TOC, ya que unos buenos servicios y una buena política pública de 

salud mental son la clave para la inclusión desde la propia experiencia. En este sentido, la necesidad 

manifiesta de ofrecer más información sobre este trastorno a la sociedad en aras también a mejorar la 

calidad de la atención ofrecida por los profesionales y apostar así por el desarrollo de unas políticas sociales 

que eliminen el estigma y visibilicen el TOC, se considera una tarea imprescindible. 
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