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CAPITULO 8

Auto-estigma, calidad de vida y apoyos en adultos con
Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC)

Victoria Lopez Andrés*, Noelia Flores Robaina**, Alba Iglesias Anton**,
Aisa Garcia Nasri**, Cristina Jenaro Rio**, Sonsoles Martin Martin,
Aréanzazu Vellaz Zamorano**, y Victor José Villanueva Blasco***
*Universidad de Valencia; **Universidad de Salamanca;
***Universidad Internacional de Valencia

Introduccion

El Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC) es una condicion de salud mental crénica e incapacitante
asociada a una considerable angustia e interferencia con el funcionamiento cotidiano. La quinta edicion
del Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5; Asociacion Americana de
Psiquiatria, 2014) lo define como un trastorno en donde la persona queda atrapada entre obsesiones y
compulsiones. Las obsesiones son pensamientos persistentes, imagenes 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 obsesion y que van acompafadas, 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 0
irracionales, no se deben a los efectos directos de sustancias 0 a una condicién médica general y causan un
elevado malestar o deterioro significativo del funcionamiento diario en la persona que las padece (Salcedo,
Vasquez, y Calvo, 2011).

El TOC se encuentra entre los trastornos de ansiedad mas habituales, con una prevalencia en la
poblacion 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 depresion, los trastornos de
ansiedad, el trastorno bipolar, los trastornos de la conducta alimentaria, el trastorno dismérfico corporal,
el trastorno de excoriacion, el trastorno por tics o el trastorno por uso de sustancias, han mostrado una
fuerte comorbilidad con el TOC en la edad adulta. Este, ademas, suele desarrollarse gradualmente y
presenta un curso crénico. 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 Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) sitda a este trastorno como la décima causa de discapacidad en el caso de los hombres y
la quinta, en relacion con las mujeres (Jacoby, Leonard, Riemann, y Abramowitz, 2014).

Dentro de las repercusiones mas analizadas en relacion con este trastorno destaca el deterioro de las
relaciones sociales y de la esfera laboral o académica. Dichos &mbitos parecen encontrarse més afectados
en pacientes con TOC que en aquéllos con otros padecimientos mentales o discapacidades fisicas cronicas,
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, detras de esta panoramica 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 caracteristicas
indeseables y que proporciona una profunda desvaloracion social, es posible identificar cuatro tipos: el
interno o autoestigma, el familiar, el institucional y el pablico. En el caso de las personas con enfermedad
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mental el mas perjudicial suele ser el autoestigma, generando que sean las propias personas que lo padecen
las primeras en juzgarse negativamente. Este 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 si 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 participacion social, conlleva un peor bienestar personal, junto
a sentimientos de vergiienza, escasa valia, baja autoeficacia o depresion (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 tabu (de tipo sexual, violento o religioso) las que presentan, a su vez, una percepcion mas
estigmatizada. Todo ello supone una barrera importante a la hora de solicitar o poder beneficiarse del
tratamiento, puesto que el miedo o vergiienza 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 atencion 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, asi 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 poblacion 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 podria deberse al alto grado de
conciencia que las personas con TOC tienen sobre su enfermedad. La situacion empeora cuando la persona
con TOC es estigmatizada publicamente 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 alcanzara 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 provisién de apoyos serd, por tanto, fundamental para mejorar el ajuste y el funcionamiento de
estos pacientes.

De acuerdo con lo anterior, se podria resumir el contexto de una persona con TOC como un sufrimiento
mantenido a lo largo de muchos afios por miedo a relatar lo que les sucede. Asi, cuando la situacion 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 investigacién y visibilizar las necesidades
de este colectivo se hace una tarea imprescindible en aras a mejorar su atencién psicosocial. En Espafia y
otros paises de habla hispana, temas como el autoestigma o la calidad de vida de las personas con TOC
han recibido una escasa atencion. También son limitados los trabajos que hayan tenido en cuenta la vision
de los propios afectados respecto a las implicaciones de vivir con dicha condicion.

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 percepcion 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 Espafia. Sus edades oscilaron
entre los 18 y 54 afios (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
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(29,2%) que poseian otros niveles educativos como Formacion Profesional o estudios primarios. Ademas,
el 41,7% de los participantes se encontraba trabajando en el momento actual frente al 45,8% que
manifestaron estar situacion de desempleo.

Respecto al tiempo que llevaban diagnosticados con TOC, 10 (41,7%) participantes indicaron llevar
mas de 30 afios con la enfermedad y los otros 14 (58,3%) afirmaron padecerla desde hace 15 afios. En
todos estos casos, el diagndstico habia tenido lugar en la adolescencia e inicio de la vida adulta. Ademas,
el 83,33% de los participantes (N=20) afirmé no percibir ayudas econémicas del Estado ni tener reconocida
oficialmente su situacién de discapacidad o dependencia frente al otro 16,66% (N=4) que si manifestd
recibir ayuda econémica por su condicion de discapacidad.

Instrumentos

Para la evaluacion de la experiencia subjetiva de estigma, se empled la Escala de Autoestigma de la
Enfermedad Mental (ISMI) adaptada al espafiol por Brohan et al. (2010). EI ISMI es una prueba de
autoinforme de 29 items agrupados cinco subescalas (alineacion, interiorizacion de estereotipos,
discriminacion percibida, asilamiento social y resistencia al estigma). Dichos items se puntGan en una
escala Likert de cuatro puntos (1 muy en desacuerdo a 4 muy de acuerdo). El instrumento ofrece una
puntuacion por cada subescala, asi como una puntuacion total que va de 1 a 4, considerandose la
puntuacion 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 obtencion de la puntuacion total y
para poder interpretar el conjunto de la escala. Este instrumento es uno de los mas 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 utiliz6 la version espafiola del Cuestionario de salud SF-36 (Alonso,
Prieto, y Ant6, 1995). Se trata de un instrumento de autoinforme que ha sido ampliamente utilizado en la
evaluacion de la calidad de vida desde una perspectiva biopsicosocial. Se compone de 36 items que evallan
los estados positivos y negativos de la calidad de vida relacionada con la salud, a través de 8 dimensiones
denominadas: funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcion social, rol
emocional y salud mental. De manera adicional, el SF-36 incluye un item de transicion que pregunta sobre
el cambio en el estado de salud respecto al afio anterior. ElI SF-36 ofrece un perfil de salud y es aplicable
tanto a pacientes como a poblacién sana (Arostegui y Nufiez-Antén, 2008). Los diferentes items se
responden en una escala tipo Likert que, en funcién de la dimensién a la que pertenezcan, suele tomar
valores que oscilan desde 1 (Si, me limita mucho) a 3 (no, no me limita nada), o desde 1 (siempre) a 5
(nunca), o desde 1 (No, ninguno) a 6 (si, muchisimo). A lo largo de la escala hay 10 items que tienen una
codificacién inversa y que requieren ser invertidos antes de proceder a su computo y posterior
interpretacion. La obtencion de las diferentes dimensiones se obtiene sumando la respuesta ofrecida a los
items que componen cada dimension. La puntuacion total en cada una de las ocho dimensiones se interpreta
de modo que, a mayor puntuacion, mejor es el estado de salud o calidad de vida que presenta la persona.
Ademas, se recomienda que para cada dimensidn los items 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 poblacidn que nos ocupa, este instrumento ha sido utilizado como medida
de la calidad de vida en distintos trabajos (Moritz et al., 2005; Rodriguez-Salgado et al., 2006). La
fiabilidad obtenida con el estadistico alfa de Cronbach para el total de la escala fue de 0.94.

Ademas, se incluyeron items sociodemograficos (edad, sexo, estado civil, nivel de estudios,
diagndstico, tiempo de padecimiento de la enfermedad, ayudas econémicas recibidas) y tres preguntas
abiertas elaboradas ad hoc para este estudio (¢cudl ha sido el impacto del TOC en su dia a dia?,¢cuéles son
y cdmo definiria la calidad de los apoyos publicos?, ;qué acciones se podrian llevar a cabo para visibilizar
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las necesidades de las personas TOC?) para recabar la visién de los participantes respecto a su enfermedad
y apoyos recibidos.

Procedimiento

El acceso a la muestra se hizo a través del contacto personal, telefénico y via e-mail con los
responsables de diversas asociaciones de TOC y salud mental ubicadas en diferentes provincias espafiolas
(Almeria, Granada, Céaceres, Madrid, Murcia, Salamanca y Zaragoza). A éstos, se les informo
detalladamente del estudio entregando y enviando el cuadernillo de instrumentos donde también figuraba
el protocolo a seguir, los objetivos de la investigacion y el consentimiento informado. Para facilitar la
participacion, se realiz una copia del cuadernillo en formato on-line al cual se accedia a través de un
enlace que se enviaba por correo electronico a los participantes. En todo momento se garantizo la
confidencialidad y el anonimato de las respuestas emitidas. Todos los participantes accedieron a participar
de forma voluntaria. Asi mismo, los criterios de inclusién para tomar parte en el estudio fueron: tener18
afios 0 mas, haber sido diagnosticado de TOC (conforme a los criterios de clasificacion del DSM-1V) y
que éste fuere el diagndstico principal. Por su parte, los criterios de exclusion fueron: ser menor de 18 afios
y presentar comorbilidad con otras condiciones psiquiatricas (p.ej. depresion, ansiedad, etc.). Los datos se
recogieron durante los meses de marzo a junio de 2019.

Analisis de datos

En el andlisis de datos se emplearon estadisticos descriptivos y de tendencia central, esto es,
frecuencias, porcentajes, media, desviacion tipica. Se empled el programa SPSS v.23. Respecto al analisis
de las preguntas abiertas, las respuestas fueron transcritas, categorizadas y analizadas segun el analisis de
contenido cualitativo propuesto por Mayring (2000).

Resultados

En relacion 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 areas con mayor
afectacion del estigma fueron: aislamiento social (experimentado por un 39,9% de los participantes),
escasa resistencia al estigma (39,3%) y alienacion (35,7%).

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

Media Desviacion Tipica Rango
Funcién fisica 71,04 26,41 0-100
Rol fisico 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
Funcion 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
puntuacion, mejor estado de salud y calidad de vida, los resultados denotan, por lo general, una baja
percepcion de calidad de vida en relacion con la salud en la mayoria de las dimensiones, siendo
especialmente relevante en las dimensiones de rol emocional, rol fisico, 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 percepcion de las propias
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personas con TOC respecto al impacto de la enfermedad en su vida y los apoyos institucionales recibidos,
y asi dar respuesta a nuestro segundo objetivo, se utilizaron tres preguntas abiertas incluidas en el
cuestionario.

La valoracion de las respuestas emitidas requirié su codificacion y posterior categorizacién en funcién
de los temas mas recurrentes. Asi, en primer lugar, respecto a la pregunta ¢cual ha sido el impacto del TOC
en su dia a dia?, los resultados reflejan que para el 87,5% de los participantes que respondieron a esta
cuestion (N=21), la vivencia de la enfermedad en el dia a dia es muy limitante y les condiciona bastante.
Esto es especialmente relevante en aspectos tales como la realizacidn de las actividades de la vida diaria,
la participacién social o la inclusién 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 carcel” 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 plante6 la pregunta, ;cuales son y como definiria la calidad de los
apoyos publicos? Las respuestas ofrecidas ponen de manifiesto una considerable insatisfaccion con los
apoyos publicos percibidos. En este sentido, el 54,2% de los participantes los calificé de nulos e
ineficientes, mientras que un 33,3% los considera limitados. Tan s6lo 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 insercion laboral necesitaria mas ayuda porque es muy
dificil."

Respecto al tipo concreto de apoyos, encontramos que el Gnico percibido por los entrevistados alude
al apoyo publico de tipo médico y/o psiquiatrico. De hecho, este fue sefialado como insuficiente por un
58,33% de los participantes (N=14), tal y como se expresa en el comentario siguiente: "Psicologos que
s6lo te pueden ver 15 minutos y psiquiatras que sdlo te mandan pastillas. En general, no hay apoyos por
desconocimiento de la enfermedad.”

Por Gltimo, se pregunté a los participantes su opinién respecto a las acciones que se podrian llevar a
cabo para sensibilizar a la sociedad respecto al TOC. Un porcentaje significativo de los participantes
(54,2%) sefial6 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 seria
necesario educar y dar informacién general tanto en los institutos como al conjunto de la poblacién.
Reducir el estigma, los estereotipos y aumentar la empatia con este tipo de pacientes (incluida la familia)™).

Otro grupo significativo de participantes (33,3%), sin embargo, reclama el que existan mas ayudas
publicas y apoyo a las asociaciones, asi como una mayor visibilizacién e implicacion por parte de los
organismos sociosanitarios hacia esta enfermedad. En este sentido, se aboga por una mayor
concienciacion, ademas de una mayor formacion y especializacion de los profesionales sociosanitarios en
el trastorno. Asi mismo, los participantes también sefialan que la sanidad tendria que tener méas 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 més apoyo econdmico
a las asociaciones que gestionan esta enfermedad y apoyo publico tanto a nivel de formacion médica como
recursos para haceruna terapia en condiciones."; "Desde salud mental de los hospitales se les da mas
atencion a enfermedades como la depresion, 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 eliminacion de las barreras generadas
por el autoestigma para conseguir dar mas visibilidad a este colectivo ("Explicar como sufrimos los
afectados de TOC. Los primeros en estigmatizar somos los propios afectados y no tendria que ser asi. La
aceptacion de la enfermedad es dura pero primordial. EI TOC cambia y altera totalmente tu vida y tienes
que aprender a seguir adelante con el. Hay muchisima gente no diagnosticada y hablar de ello les ayudaria
en un diagnoéstico, un tratamiento, mejorar su calidad de vida.").
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Discusién/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 connotacion negativa asociada a la condicion de tener una enfermedad mental no
s6lo se traduce en una mayor internalizacion del estigma, sino que conlleva un mayor aislamiento social y
alienacion, tal y como evidencian otros trabajos previos (Subramaniam et al., 2013). La aceptacion 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 condicion presentan también peor salud fisica, 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 percepcién
de las propias personas con TOC respecto al impacto de éste en su dia a dia y los apoyos recibidos, con el
propdsito de visibilizar sus necesidades y poder hacer propuestas que mejoren su participacion e inclusion
social. En este sentido, resultan de gran interés las opiniones de los participantes respecto al impacto de la
enfermedad en la valoracién subjetiva sobre su satisfaccidon general con la vida, algo que se refleja en
aspectos como la poca autonomia o la incapacidad para realizar las actividades cotidianas, ademas de las
dificultades que perciben de acceso al empleo o la escasa participacion social. Resultados congruentes a
los encontrados también en otros trabajos (Rodriguez-Acevedo, Toro-Alfonso, y Martinez-Taboa, 2009).
Los resultados en cuanto a la percepcién de apoyos, ponen en el punto de mira a las instituciones publicas,
acentuando la insatisfaccion general percibida por el colectivo respecto al tipo de apoyos recibido que
parece limitarse, casi en exclusividad, al tratamiento farmacoldgico y psicoterapéutico. El denotado interés
por controlar la enfermedad a través de la eliminacion o reduccion de sus sintomas centrales (i.e.
obsesiones y compulsiones) y la eficacia demostrada de este tipo de tratamientos podrian explicar la
superioridad del modelo médico en la provision 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
adopcion de enfoques holisticos e integradores que tengan en cuenta no s6lo los aspectos bioldgicos y
psicolégicos inherentes a la enfermedad, sino también los sociales, econémicos y culturales, pues todos
ellos deben contribuir a la hora de proveer los apoyos adecuados que permitan la plena inclusion en la
comunidad. A conclusiones similares llegan también otros autores que han analizado la situacion de otros
grupos minoritarios y tradicionalmente estigmatizados, como es el caso de la esquizofrenia o del VIH
(Mestdagh y Hansen, 2014; Piedrahita, Palacios-Moya, Bermidez-Roman, y Posada-Zapata, 2018).

Al hilo de la mejora de la calidad de los servicios y apoyos publicos se encuentran las propuestas de
los participantes para visibilizar el TOC, ya que unos buenos servicios y una buena politica pdblica de
salud mental son la clave para la inclusion desde la propia experiencia. En este sentido, la necesidad
manifiesta de ofrecer mas informacion sobre este trastorno a la sociedad en aras también a mejorar la
calidad de la atencion ofrecida por los profesionales y apostar asi por el desarrollo de unas politicas sociales
que eliminen el estigma y visibilicen el TOC, se considera una tarea imprescindible.
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