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ESTUDIO DE INVESTIGACION

Estigma personal en los trastornos de la gama de la
esquizofrenia: un analisis sistematico de las tasas de
prevalencia, correlaciones, repercusion e intervencion

GABRIEL GERLINGER!, MARTA HAUSER*?, MARC DE HERT?, KATHLEEN LACLUYSE?,
MARTIEN WAMPERS?, CHRISTOPH U. CORRELL*>”
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SHofstra North Shore LIJ School of Medicine, Hempstead, NY, USA; "Feinstein Institute for Medical Research, Manhasset, New York, NY, USA

Se llevé a cabo una busqueda sistematica en las bases de datos electrénica de PubMed, Medline y Web of Science con respecto a la prevalencia, las correlaciones
y los efectos del estigma personal (es decir, la estigmatizacion percibida y padecida y el autoestigma) en pacientes con trastornos de la gama de la esquizofrenia.
De 54 estudios (n = 5.871), publicados entre 1994 y 2011, 23 (42,6%) comunicaron tasas de prevalencia y 44 (81,5%) informaron correlaciones o consecuen-
cias de la estigmatizacion percibida o padecida o autoestigma. Sélo se identificaron dos estudios especificos sobre intervencion en el estigma personal. En
promedio, 64,5% (intervalo: 45,0 a 80,0%) de los pacientes percibieron el estigma, 55,9% (intervalo: 22,5 a 96,0%) padecieron en efecto el estigma y 49,2%
(intervalo: 27,9 a 77,0%) comunicaron la alienacion (vergiienza) como el aspecto mas frecuente del autoestigma. Si bien las variables sociodemogréficas sélo
se relacionaron en grado minimo con el estigma, las variables psicosociales, sobre todo la menor calidad de vida, mostraron correlaciones significativas en
general y los factores relacionados con la enfermedad mostraron interrelaciones heterogéneas, excepto por la ansiedad social que inequivocamente se asocié a
estigma personal. Estan bien caracterizadas la prevalencia y la repercusion del estigma personal en los desenlaces individuales en pacientes con trastorno de la
gama de la esquizofrenia y sin embargo son muy diferentes las medidas y los métodos. Por el contrario, lamentablemente se carece de investigacion en torno a
la evolucién del estigma personal durante el curso de la enfermedad y, sobre todo, de estudios de intervenciones especificas que debieran realizarse utilizando

métodos y variables normalizados.

Palabras clave: Esquizofrenia, psicosis, estigma. Autoestigma, estigma personal, estigma percibido, correlaciones.

(World Psychiatry 2013;12:155-164)

La investigacion sobre el estigma psiquiatrico hasta en tiem-
pos recientes se ha enfocado principalmente en los conceptos
de salud mental del pablico y las reacciones negativas de in-
dividuos o grupos sociales hacia las personas con enfermeda-
des mentales (1-3). Se han identificado varias caracteristicas
de enfermedades y pacientes como factores que influyen en
la estigmatizacion (4,5) y se han establecido iniciativas contra
el estigma para disminuir las actitudes estigmatizantes y las
acciones discriminativas en los individuos y la sociedad en ge-
neral (6,7). Sin embargo, en el Gltimo decenio una mejor com-
prension del proceso del estigma ha desviado la atencién del
estigma del publico a la experiencia subjetiva de las personas
estigmatizadas. La investigacion ha identificado variables inte-
rindividuales que podrian incrementar o reducir la repercusion
del estigma en el individuo (8), al igual que las variables intra-
individuales que modifican la repercusién del estigma sobre
los resultados relativos a la salud. Este nuevo centro de interés
se acompafid de un aumento de la serie de investigaciones en
torno a las intervenciones terapéuticas que abordan las carac-
teristicas intraindividuales e interindividuales en las personas
con enfermedades mentales y que estan dirigidas a reducir la
prevalencia y los efectos negativos del estigma (9-12).

En los altimos afios, la incorporacién propuesta del sindro-
me de psicosis atenuada en el DSM-5 ha planteado inquietudes
en torno a que la estigmatizacién potencial de los pacientes se
designe como «con riesgo» (13-16), sobre todo tomando en
cuenta el considerable nimero de resultados positivos falsos
(s6lo alrededor de un 30% de los pacientes muestran sintomas
prodrémicos iniciales putativos que tarde o temprano avanzan
a la psicosis en los siguientes 2,5 afios) (17-19). Esto plantea la

duda de si las diferentes etapas de los trastornos de la gama de
la esquizofrenia —es decir, el sindrome de alto riesgo clinico,
el primer episodio y la enfermedad crénica— puedan tener una
influencia diferente del estigma y el autoestigma.

A fin de valorar la investigacion en torno al estigma, es
pertinente una definicion precisa de «estigma». En al mayor
parte de los estudios, la propuesta clasica de Goffman de que
el estigma es un «atributo que es profundamente desacredita-
dor» y que reduce a quien lo tiene «de una persona integral y
habitual a una empafiada y desmerecida» (20) es la definicion
bésica en la que se expanden los autores. Sin embargo, Link Y
Phelan (21) critican la notable variabilidad de las definiciones
de estigma que utilizan integrantes de diferentes disciplinas y
redefinen el estigma como la presentacion simultanea de «en-
casillamiento, adopcion de estereotipos, separacion, pérdida de
condicion y discriminacion».

Otra diferenciacion terminoldgica importante es la que
existe entre el estigma puablico (es decir, «la poblacion general
aprueba el prejuicio y manifiesta la discriminacion hacia las
personas con enfermedad mental» (22) y el estigma personal
(que consta del estigma percibido, el estigma padecido y el
autoestigma). La percepcion o anticipacion del estigma hace
referencia a las creencias de las personas en torno a las acti-
tudes de la poblacién general hacia su condicion y hacia ellos
mismos como miembros de un grupo potencialmente estigma-
tizado (23). El estigma padecido designa la discriminacion o
las restricciones que realmente afrontan las personas afectas.
Por Gltimo, la interiorizacién y la adopcion de puntos de vista
estereotipicos o estigmatizantes, es decir, de estigma publico,
por el individuo estigmatizado se designan como autoestigma
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0 estigma interiorizado (12). Asi mismo, se ha definido el au-
toestigma como un tipo de transformacioén de identidad que
podria conducir a la pérdida de creencias previamente soste-
nidas (positivas) en torno a si mismo, lo cual, a su vez genera
consecuencias negativas para la persona, como una menor au-
toestima y autoeficacia (14). En este analisis sistematico, nos
enfocamos exclusivamente en publicaciones que contienen
datos sobre cualquiera de las tres definiciones antes sefialadas
del estigma personal.

Pese a la importancia del estigma personal, a nuestro enten-
der, hasta el momento no se ha publicado ningln anélisis siste-
matico sobre este tema. Por tanto, quisimos analizar sistematica-
mente la prevalencia, las correlaciones y las consecuencias del
estigma personal en personas que padecen trastornos de la gama
de la esquizofrenia. Por otra parte, nuestro proposito fue evaluar
si existen diferencias cuantitativas o cualitativas en el estigma
personal dependiendo de la fase de la enfermedad, y planteamos
la hipotesis de que el estigma personal se incrementaria confor-
me aumentase la duracion y el padecimiento de la enfermedad.
También quisimos evaluar si se han valorado las intervenciones
especificamente dirigidas al estigma personal en pacientes con
trastornos de la gama de la esquizofrenia. Por ultimo, otro de
nuestros propositos fue valorar las fortalezas y las deficiencias
de la base de evidencia cientifica actual a fin de identificar lagu-
nas que deban llenarse mediante investigaciones adicionales.

METODOS

Se llevé a cabo un andlisis sistematico de la literatura para
identificar estudios que informan sobre la prevalencia, las co-
rrelaciones y los efectos del estigma personal en pacientes con
trastornos de la gama de la esquizofrenia. Llevamos a cabo una
busqueda electronica en PubMed, Medline y Web of Science
para localizar articulos publicados, especializados, utilizando
las siguientes palabras clave: esquizofrenia»/«psicosis»/ «pro-
dromox/riesgo ultraelevadox»/«riesgo clinico alto» Y «estigmas/
«autoestigman, sin restricciones de tiempo o idioma. Ademas, se
revisaron las listas bibliogréaficas de los articulos identificados y
de dos revisiones de las escalas de estigma (25,26) y dos ana-
lisis descriptivos del estigma personal (16,27) para identificar
articulos adicionales. Los articulos a incluirse en este analisis
debian cumplir todos los siguientes criterios de inclusion: a) in-
formar sobre el estigma personal, no publico; b) una mayoria de
la muestra (> 70%) debia tener el diagndstico de esquizofrenia o
de un trastorno de la gama de la esquizofrenia, o que los resulta-
dos para este subgrupo diagndstico se comunicasen por separa-
do; ¢) datos cuantitativos o semicuantitativos disponibles sobre
prevalencia, correlaciones o repercusion del estigma personal o
con respecto a una intervencion dirigida al estigma personal.

Por lo que respecta a los datos de prevalencia, se ponderaron
las medias y los porcentajes para el nimero de casos incluidos
en un estudio especifico, cuando fue posible. Para calcular los
porcentajes ponderados de las dimensiones del estigma per-
sonal, solo se utilizaron proporciones de las calificaciones de
escala de valoracion. Si una escala media mas de dos niveles
(«si» frente a «no»), se utilizaron las proporciones comunica-
das de las calificaciones superiores al punto medio de la escala.
No se resumio la media de las calificaciones de las escalas y
Nno se comunica aqui, ya que muy pocos estudios utilizaron las
mismas escalas o subescalas.
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Para clasificar los resultados relativos a la prevalencia de
estigma previsto/percibido y padecido, utilizamos el modelo
conceptual implementado en el Inventario de Experiencias
de Estigma de Pacientes Psiquiatricos (28), que contiene los
siguientes cuatro dominios: a) interaccion interpersonal, b)
imagen publica de personas con enfermedades mentales, c)
acceso a roles sociales y d) discriminacion estructural. A fin
de indicar cudl proporcion de los pacientes tenia estigma pre-
visto/percibido o padecido siquiera (en por lo menos una de las
categorias), se cred un dominio global utilizando el dominio
con la prevalencia mas alta comunicada de estigma por estudio
y muestra.

Para clasificar los resultados en torno al autoestigma, uti-
lizamos las subescalas alienacién, aceptacion de estereotipo
(acuerdo de estereotipo), merma de la autoestima y resistencia
al estigma de la Escala de Estigma Interiorizado de las Enfer-
medades Mentales (ISMI, 25) y la Escala de Autoestigma de las
Enfermedades Mentales (SSMIS, 22). La subescala resistencia
al estigma indica la capacidad del individuo para contravenir
la interiorizacién del estigma y tiene una correlacion negativa
con todos los demas dominios del autoestigma. Puesto que los
dominios del autoestigma estan interrelacionados e interactdan
de manera jerarquica, no se creo ninguna categoria global.

RESULTADOS

La blsqueda de «esquizofrenia» Y «estigma» produjo 377
aciertos, «psicosis» Y «estigma» 136, «prodromo» Y «estig-
ma» 4, «riesgo ultraelevado» Y «estigma» 0, «riesgo clinico
alto» Y «estigma» 2, «esquizofrenia» Y «autoestigma» 16 y
«psicosis» Y «autoestigma» 6 aciertos, sumando un total glo-
bal de 541 aciertos. Después de descartar los duplicados, que-
daron 457 articulos, todos en inglés.

Con base en el titulo y el resumen, se excluyeron 365 arti-
culos debido a la falta de relevancia. La mayor parte de estos
articulos excluidos se enfocaban en las actitudes del pablico y
los estereotipos hacia las personas con trastornos de la gama de
la esquizofrenia (publico, estigma) o la carga para los familia-
res y parientes de pacientes psiquiatricos, o que comunicaban la
necesidad y la utilidad de las iniciativas antiestigma publico en
torno a las enfermedades mentales o0 a la esquizofrenia. Algunos
analizaban la necesidad de «renombrar» la esquizofrenia a fin
de disminuir el estigma (29). Se afiadieron tres articulos después
de verificar las listas bibliograficas adicionales. Después de ana-
lizar a fondo 95 estudios, 54 articulos, publicados entre 1994 y
2011, cumplieron nuestros criterios de inclusion (fig. 1).

Prevalencia del estigma personal

\eintitrés (42,6%) de las 54 publicaciones incluidas infor-
maron sobre la prevalencia del estigma previsto (n = 12), el
estigma padecido (n = 17) o el autoestigma (n = 6). De éstos,
15 estudios comunicaban principalmente correlaciones del es-
tigma personal, en tanto que la valoracion de la prevalencia era
solo secundaria. Los tamafios de las muestras fluctuaron de 31
a 1.229 participantes (total n=5.871, media: n = 267), la media
de edad fluctu6 de 24,5 afios (DE = 6,3) a 54,3 (DE = 16,6)
afios, y el porcentaje de participantes del género masculino
fluctud entre un 38% y un 71%. Los participantes en su mayor
parte eran ambulatorios y sin un foco especifico o restriccion
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Figura 1. Proceso de analisis

en las etapas de las enfermedades individuales o la gravedad de
las enfermedades. Aunque se implementaron encuestas y en-
trevistas hasta en 40 paises, la mayoria de los sujetos (71,7%)
fue valorada en Europa y en Estados Unidos.

Las tasas del estigma previsto/percibido fluctuaron del
33,7% en la discriminacién estructural relacionada con seguro
médico (28) al 80% en las interacciones personales (30); un
porcentaje ponderado del 64,5% de todos los pacientes previé/
percibié el estigma en relacién con un minimo de una de las
categorias especificadas (tabla 1).

Por lo que respecta al estigma padecido, las tasas fluctuaron
del 6% para el estigma estructural (31) hasta el 87% de los pa-
cientes con rechazo experimentado en las relaciones interper-
sonales (31), y una proporcién ponderada del 55,9% de todos
los pacientes habia encontrado estigma en por lo menos uno de
los contextos notificados (tabla 2).

Un porcentaje ponderado del 52,6% de los pacientes notifi-
c6 la resistencia al estigma, un 49,2% alienacion (vergiienza),
un 35,2% disminucion de la autoestima y un 26,8% acepta-
cién/acuerdo de estereotipo (tabla 3).

Correlaciones y efectos del estigma personal

En 44 estudios (81,5%) se comunicaron correlaciones o
efectos del estigma personal. De estos, en 24 se analizaron las

relaciones con el estigma percibido o padecido y en 23 con
el autoestigma. Los estudios incluidos se caracterizaron por la
heterogeneidad de las caracteristicas de la muestra y los méto-
dos. El tamafio de la muestra fluctud de 35 a 1.229 participan-
tes (total n = 8.132; media n = 185), la media de edad fluctu6
de 24,5 (DE = 6,3) a 64,7 (DE = 8,7) afios y el porcentaje de
participantes del género masculino fluctu6 entre un 39,7% y un
100%. En 32 estudios, los participantes del género masculino
representaron la mayoria. La mayor parte de los estudios uti-
lizaron un disefio de cuestionario con una fecha de medicion.
Los participantes incorporados provenian de todos los tipos de
centros de asistencia sanitaria, de entornos rurales y urbanos,
y se hallaban en todas las etapas y gravedad de la enfermedad.
Casi todos los estudios fueron realizados en Europa, Nortea-
mérica, Australia y Asia, en tanto que no se comunicaron datos
sobre las poblaciones sudamericanas o africanas.

En general, las variables concernientes al funcionamiento
psicosocial y el bienestar general de los participantes, como la
calidad de vida, el empoderamiento, la autoestima y la auto-
eficacia, tuvieron una relacion inversa con el estigma personal
en la mayor parte de los estudios. Los resultados demostraron
que de todas las variables antes sefialadas, la calidad de vida
fue la analizada con més detalle y se observo que estaba in-
versamente relacionada con el estigma percibido/padecido y
con el autoestigma en todos los estudios que abordaron esta
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Tabla 1. Prevalencia de la estigmatizacion prevista/percibida

Tabla 1. Prevalencia de la estigmatizacion prevista/percibida (continuacion)

Estudio N Prevalencia (%)
Global Angermeyer etal (28) 101 69.0
Berge & Ranney (30) 31 80.0
Cechnicki et al (31) 202 58.0
Dickerson et al (32) 74 70.0
Ertugrul & Ulug (33) 60 45.0
Karidi et al (34) 150 66.7
Kleim et al (35) 127 64.0
Lai et al (36) 72 51.0
Lee etal (37) 320 69.7
McCann et al (38) 81 74.0
Tarrier et al (39) 35 53.1
Thornicroft et al (40) 732 64.0
1985 64.5
Interaccion in
terpersonal
Rechazo Angermeyer et al (28) 101 64.4
Cechnicki et al (31) 202 58.0
Kleim et al (35) 127 64.0
Lai et al (36) 72 51.0
Evitacion Angermeyer et al (28) 101 66.3
Karidi et al (34) 150 67.7
Otros Berge & Ranney (30) 31 80.0
McCann et al (38) 81 74.0
865 63.9
Imagen publica de personas
con enfermedades mentales
Cobertura de medios de Angermeyer etal (28) 101 66.0
comunicacion
Representacion en Angermeyer et al (28) 101 66.0
largometrajes
General Cechnicki et al (31) 202 41.0
Dickerson et al (32) 74 70.0
478 56.3
Acceso a roles sociales
Ocupacion Angermeyer et al (28) 101 69.0
Berge & Ranney (30) 31 51.6
Cechnicki et al (31) 202 55.0
McCann et al (38) 81 51.4
Thornicroft et al (40) 732 64.0
Asociacion Angermeyer etal (28) 101 44.6
Berge & Ranney (30) 31 74.2
Cechnicki et al (31) 202 40.0
Thornicroft et al (40) 732 55.0
Amistad Berge & Ranney (30) 31 53.3
2244 56.8
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Estudio N  Prevalencia (%)
Discriminacion estructural
Seguro médico Angermeyer et al (28) 101 33.7
Rehabilitacion Angermeyer etal (28) 101 42.6
General Cechnicki et al (31) 202 49.0

404 43.6

Para determinar el porcentaje total, se ponderaron los valores medios para
el nimero de casos incluidos en un estudio especifico.

relacion. Los sintomas positivos, la depresién (solamente es-
tigma percibido o padecido) y la psicopatologia general fueron
abordadas en varios estudios y resultaron relacionadas con el
estigma personal en la mayoria de los casos, en tanto que fue-
ron infrecuentes los estudios dirigidos a actitudes, creencias y
personalidad de los pacientes, pero produjeron correlaciones
en su mayor parte significativas (52,53).

El alfabetismo (es decir, la capacidad para leer y escribir) se
relaciond con el estigma percibido/padecido en el Gnico estudio
que midio esta relacion (52). Otras variables sociodemografi-
cas no se relacionaron con el estigma percibido/padecido o el
autoestigma. Esto también se aplicé al contexto del tratamiento
y a la mayor parte de las caracteristicas de la enfermedad, tales
como la duracidn de la enfermedad (s6lo el estigma percibido
0 experimentado), el nimero de hospitalizaciones en el curso
de la vida, los sintomas negativos (solamente estigma percibi-
do o experimentado) y la introspeccion.

Por Gltimo, los datos fueron equivocos con respecto a la in-
terrelacion entre una serie de variables y el estigma personal.
Si bien la edad no se correlacion6 con el estigma percibido/pa-
decido, los resultados fueron contradictorios por lo que respec-
ta al autoestigma. Karidi et al (34) observaron que una mayor
edad se correlacionaba negativamente con el autoestigma, en
tanto que otros estudios comunicaron que la mayor edad se re-
lacionaba con una escasa resistencia al estigma (54), vivencia
de mas discriminacion y mas aislamiento relacionado con el es-
tigma (49). En cinco de ocho estudios no se comunicé ninguna
relacion entre la edad y el autoestigma. Asi mismo, se observo
que el género sexual masculino se relacionaba con el autoes-
tigma en sentidos opuestos (34,51). La mayor edad al inicio
de la enfermedad o la primera hospitalizacion se correlacion6
negativamente con el estigma percibido/experimentado en uno
de los dos estudios (48). Los hallazgos en torno al autoestigma
y la edad de inicio fueron contradictorios; un estudio comunicé
una relacion positiva (34), otro comunico una relacion negati-
va (12) y dos estudios no comunicaron ninguna relacion. Por
otra parte, la duracion de la enfermedad (solo autoestigma), los
sintomas negativos (s6lo autoestigma), la depresion (sélo el
autoestigma), el cumplimiento del tratamiento (sélo el estigma
percibido o padecido) y el funcionamiento social (s6lo estigma
percibido o padecido) mostraron relaciones ambiguas con los
aspectos del estigma personal (tabla 4).

Estigma personal como indicador de resultado

En 15 estudios (27,8%) se comunicaron los coeficientes de
estigma percibido/padecido (seis estudios) y autoestigma (dos
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Tabla 2. Prevalencia de estigmatizacion vivida

Tabla 2. Prevalencia de estigmatizacion vivida (continuacion)

Estudio N Prevalencia (%) Estudio N Prevalencia (%)
General Angermeyer et al (28) 101 60.0 Representacion en
. largometrajes
Baldwin & Marcus (41) 86 29.0 9 )
Botha et al (42) 100 65.0 Otros Cechnicki et al (31) 202 38.0
Brohan et al (43) 904 69.4 Jenkins & Carpenter-Song (45) 90 24.4
Cechnicki et al (31) 202 87.0 Switaj (48) 153 65.0
Chee et al (44) 306 39.0 946 428
- Acceso a roles
Dickerson et al (32) 74 55.0 sociales
Ertugrul & Ulug (33) 60 45.0
Jenkins & Carpenter-Song (45) 90 96.0 Ocupacion Angermeyer et al (28) 101 19.0
Karidi et al (34) 150 325 Baldwin & Marcus (41) 86 29.0
Lai et al (36) 72 73.0 Cechnicki et al (31) 202 31.0
Lee etal (37) 320 68.0 Jenkins & Carpenter-Song (45) 90 36.0
Loganathan & Murthy (46) 200 22.5 Lai etal (36) = 3.0
Sibitz et al (47) 157 376 Lee etal (37) 320 408
Switaj (48) 153 69.0 Thornicroft et al (40) 732 29.0
Thornicroft et al (40) 732 470 Asociacion Angermeyer et al (28) 101 21.6
Werner et al (49) 6 274 Cechnicki et al (31) 202 42.0
5703 55.9 Jenkins & Carpenter-Song (45) 90 32.6
Interaccion Thornicroft et al (40) 732 27.0
personal Otros Thornicroft et al (40) 732 47.0
Rechazo Angermeyer et al (28) 101 60.0 Thornicroft et al (40) 732 43.0
Cechnicki et al (31) 202 87.0 4192 36.9
Jenkins & Carpenter-Song (45) 90 18.6 Discriminacion
tructural
Lee et al (50) 320 48.0 estructura
Evitacion Angermeyer et al (28) 101 51.5 Seguro médico Angermeyer et al (28) 101 15.8
Karidi et al (34) 150 32.5 Lai et al (36) 72 40.0
Switaj (48) 153 41.2 Rehabilitacion Angermeyer et al (28) 101 13.9
Ofensa Botha et al (42) 100 58.0 Lee et al (50) 320 44.0
Dickerson et al 74 55.0 Otros Cechnicki et al (31) 202 6.0
Loganathan & 200 22.5 796 26.6
Murthy (46) 153 69.0 Para determinar el porcentaje total, los valores medios se ponderaron para el
Otros Switaj (48) 100 390 numero de casos incluidos en un estudio especifico.
Cechnicki etal (31) 202 50.0 estudios) como variables indicadoras de los resultados para el
Jenkins & Carpenter-Song (45) 90 41.7 paciente. Se observd que el estigma percibido/padecido pro-
Karidi et al (34) 150 10.0 nosticaba mas depresion, mas ansiedad social y mas secretismo
Lee et al (37) 320 63.0 Yy a!slamlent_o como estrateg|a§ de_adaptauon, asl c<_)mo menos
o calidad de vida, menos autoeficacia, menos autoestima, menos
Switaj (48) 153 59.0 funcionamiento social, menos apoyo y menos dominio. El au-
2659 49.9 toestigma pronosticd mas depresién, méas ansiedad social, me-
Imagen publica de nos calidad de vida, menos autoestima, menos funcionamiento
personas con enfermedades mentales social, menos esperanza, menos funcionamiento vocacional,
Cobertura de medios Angermeyer et al (28) 101 380 menos restablecimiento, menos apoyo y menos cumplimiento
de comunicacion . del tratamiento (en las subescalas de asistencia al consultorio y
Dickerson et al (32) 74 43.0 . . iy
participacion) (tabla 5).
Lai et al (36) 72 46.0
Switaj (48) 153 45.0 Resultados adicionales
Angermeyer et al (28) 101 40.6

Nuestra busqueda en la bibliografia no generé muchos estu-
dios que comunicasen o comparasen datos de pacientes en di-
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Tabla 3. Prevalencia del autoestigma y el estigma interiorizado

Estudio N Prevalencia (%)

Autoestigma general Brohan et al (43) 904 41.7

Verglienza por alienacion  Botha et al (42) 100 71.0

Lai et al (36) 72 47.0

Sibitz et al (47) 157 43.9

Werner et al (49) 86 27.9

415 49.2

Aceptacion/acuerdo de Botha et al (42) 100 42.0

estereotipo

Sibitz et al (47) 157 152

Werner et al (49) 86 30.0

343 26.8

Autodecremento, Jenkins & Carpenter- 90 20.9
disminL_Jcién de la Song (51)

autoestima Lai et al (36) 72 53.0

162 35.2

Resistencia al estigma Botha et al (42) 100 84.0

Brohan et al (43) 904 49.2

Sibitz et al (47) 157 63.3

Werner et al (49) 86 325

1247 52.6

Para determinar el porcentaje total, los valores medios fueron ponderados
para el niumero de casos incluidos en un estudio especifico.

ferentes etapas de la enfermedad (es decir, en prédromo inicial,
primer episodio, esquizofrenia de maltiples episodios). Sélo dos
estudios comunicaron explicitamente las relaciones con el estig-
ma personal en la psicosis de primer episodio (39,60). Al igual
que en las muestras crénicas, los pacientes con el primer episo-
dio mostraron un aumento del estigma percibido cuando tenian
ansiedad social (69). Esto no difiere de los resultados concer-
nientes a la relacion del autoestigma y la ansiedad social en una
muestra de pacientes ancianos con multiples episodios de enfer-
medad (media de edad = 64,7; DE = 8,7) (66). Asi mismo, Los
resultados de la segunda muestra de pacientes con psicosis de
primer episodio tenian que ver con las tasas de prevalencia y la
relacion entre los sintomas positivos y el estigma percibido (59)
y no fueron diferentes de los resultados con respecto a los pa-
cientes en sus etapas de enfermedad més avanzadas (5,48,53).

Por lo que respecta a las intervenciones dirigidas al estig-
ma personal en concreto, la blsqueda sélo gener6 dos estu-
dios. En el primer estudio no se identificd ningin efecto de
una psicoterapia cognitiva conductual de grupo durante seis
semanas sobre la discriminacion percibida en 21 pacientes con
esquizofrenia que fueron objeto de seguimiento por 18 sema-
nas, pero si una mejora significativa de la autoestima (78). No
se incluyé ningun grupo de control. El segundo estudio, un
estudio randomizado y comparativo, analiz6 el efecto de un
programa psicoeducativo de grupo culturalmente pertinente de
10 semanas sobre la percepcidn del estigma en 48 pacientes
con esquizofrenia y demostro una disminucion significativa de
la calificacion de discriminacién percibida y mayores capaci-
dades de adaptacion en el grupo experimental (79).
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DISCUSION

Los resultados de este analisis esquematico indican que el
estigma percibido y vivido asi como el autoestigma son feno-
menos que afectan a un alto porcentaje de pacientes con tras-
tornos de la gama de la esquizofrenia. Un promedio de 64,5%
de los pacientes tuvo estigma percibido, un 55,9% de hecho
habia padecido estigma y un 49,2% comunico alienacion (ver-
guienza) como el aspecto mas frecuente del autoestigma.

Las variables sociodemogréficas se relacionaron sélo en
grado minimo con el estigma personal, aunque se observo
cierto indicio de una relacién significativa con el alfabetismo.
Por el contrario, es bastante evidente que los factores psico-
sociales, como la calidad de vida, se relacionan inversamente
con el estigma personal. El panorama concerniente a las varia-
bles relacionadas con la enfermedad es bastante ambiguo. Por
una parte, la edad de inicio, la duracion de la enfermedad y el
numero de hospitalizaciones en el curso de la vida mostraron
escasas interrelaciones significativas o contradictorias con el
estigma personal y la necesidad de analizarse con mas detalle.
Por otra parte, los sintomas positivos, la depresién y la psico-
patologia general en su mayor parte resultaron correlacionados
significativamente con el estigma personal. Sin embargo, nin-
guna variable relativa a la enfermedad se correlacion6 de ma-
nera indudable con el estigma personal, excepto por la ansiedad
social, que se evalud Unicamente en dos estudios, uno sobre el
estigma percibido (60) y uno sobre el autoestigma (66). Estos
resultados son congruentes con otro estudio que se excluyé de
nuestro analisis debido a la heterogeneidad de su muestra (80).
Sin embargo, la relacién de la depresion y la ansiedad social
con el estigma personal puede ser un artefacto en el sentido de
que las personas deprimidas tienden a percibir las reacciones
de su entorno social de una manera negativa. En este caso, la
percepcion de la estigmatizacion seria un sintoma de la patolo-
gia subyacente mas que de una variable independiente.

No pudimos identificar un solo estudio que abordase las
diferencias concernientes a la repercusion del estigma perso-
nal sobre los pacientes en diferentes etapas de la enfermedad.
Los Unicos dos estudios (39,60) que explicitamente analizaron
muestras de pacientes con primer episodio comunicaron resul-
tados que eran similares a los de cohortes con enfermedad cro-
nica. Sin embargo, estas observaciones no pueden reemplazar
a las comparaciones de grupo cuantitativas. En consecuencia,
la evolucion y los efectos del estigma personal en las primeras
etapas de la enfermedad siguen siendo una cuestion importante
abierta a la investigacion, sobre todo dado el enfoque actual en
la identificacién temprana y prevencion de los trastornos de la
gama de la esquizofrenia y las inquietudes en torno a la estig-
matizacion del publico y, sobre todo, personal de adolescen-
tes y adultos jovenes a quienes se les puede haber asignado el
nombre de un trastorno que podrian nunca presentar. Tal inves-
tigacion es muy apremiante, dada la introduccidn del sindrome
de psicosis atenuada en la Seccion 3 del DSM-5 (81).

La busqueda bibliogréfica identificd sélo dos estudios enfo-
cados en el desarrollo o la evaluacion de intervenciones dirigi-
das a reducir el estigma personal en pacientes con trastornos de
la gama de la esquizofrenia. Por otra parte, esto es sorprenden-
te, dada la gran cantidad de investigacidn sobre las variables
intrapersonales e interpersonales que modifican el estigma per-
sonal y sobre sus efectos adversos, lo que podria guiar el desa-
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Tabla 4. Grado de evidencia de las relaciones de variables especificas con el estigma personal

Correlaciones de la estigmatizacién percibida/padecida

Correlaciones del autoestigma

Asociacion existente

Factores de riesgo
(relacion positiva)

Factores protectores
(relaciones negativas)

Falta de relacion

Resultados mixtos/no claros

Alfabetismo (52)
Estigma percibido de familiares (52) y evaluacion del estigma del paciente (52)

Creencia en que el trastorno es una enfermedad (52) debida al karma (52) o a
los malos espiritus (52)

NUmero de alguna (52) y de creencias causales no médicas (52)
Diagnostico de esquizofrenia (28,55)

Sintomas positivos (5,32,33,35,39,48,52,56,57)

Psicopatologia general (33,35,48,56,57)

Depresion (32,35,48,57-59) o culpa (62)

Ansiedad social (60)

Discapacidad (33)

Estrategia de adaptacion: aislamiento (35,57) o secretismo (35,57)
Experiencia de discriminacion (62)

Integracion social (32,58,61)

Calidad de vida (32,48,55,58,59,61,63)

Empoderamiento (57,58)

Autoestima (30,47,59) y autoeficacia (35,57)

Satisfaccion con las finanzas (32)

Apoyo (63)

Dominio (63)

Estado civil casado (33,48,58)
Viviendo solo (48,58)
Educacion (32,33,40,48)
Edad (33,35,48,52,56,58)

Género sexual masculino (5,32,33,35,40,48,52,58)
Caracteristicas étnicas (5)

Residencia (52)

Empleo (33,35,40,48,52) e ingresos (32,41,52)
NUmero de sistemas de tratamiento utilizados (52)
Tipo de hospital (40,48)

Creencia en que la enfermedad se debe a castigo de Dios (52) o0 magia negra (52)

Creencia en que la enfermedad debe tratarla un médico o en un hospital (52),

un curandero tradicional (52), un charlatan o chaman (52), curarse con ir a un

templo o un santuario (52)

NuUmero de creencias de tratamiento (52) o creencias de tratamiento no médico (52)

Duracion de la enfermedad (48,58)

NUmero de hospitalizaciones en el curso de la vida (48,58)
Sintomas negativos (5,32,33,35,48,52,56)

Entendimiento (32,33,40,74)

Edad de inicio/primera hospitalizacion (48,58)
Cumplimiento del tratamiento (38,59)

Funcionamiento social (5,32,58,62)

Evitacion de dafo (53)
Sintomas positivos (12,64,65)
Psicopatologia general (34)

Ansiedad social (66)

Evitacion social (12)

Aislamiento como estrategia de adaptacién (12)
Comprension del efecto de la medicacion (67)
Experiencia de discriminacion (62)

Malestar emocional (64)

Autodirectividad (53) y persistencia (53)
Integracion social (64) y apoyo (72)
Cumplimiento del tratamiento (67-70)
Esperanza (65,71) y empoderamiento (58)
Calidad de vida (58,65,72,73)

Autoestima (12,54,47,49)

Funcionamiento social (43,62) y laboral (73)
Restablecimiento (62,74)

Estado civil casado (58)
Vive solo (58)
Formacion educativa (10,54,64,65,75)

Nuamero de hospitalizaciones en el curso de la vida
(34,58,64,65)

Diagnéstico de esquizofrenia (64)
Entendimiento (12)
Cumplimiento de medicacion (76)

Edad (10,34,49,54,58,64,65,75)

Género masculino (10,34,45,58)

Edad de inicio/primera hospitalizacién (12,34,58,65)
Duracion de la enfermedad (34,58)

Depresion (12,58)

Sintomas negativos (64,65)
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Tabla 5. Estigma personal como predictor de resultado

Estigma percibido/experimentado
Depresion (58)

Ansiedad social (60)

Aislamiento (35)

Secretismo (35)

Calidad de vida (63)
Funcionamiento social (62)
Autoeficacia (35)

Autoestigma

Depresion (58)

Ansiedad social (66)

Calidad de vida (72)
Autoestima (12)
Funcionamiento social (43,62)
Esperanza (71)

Funcionamiento vocacional (73)

Autoestima (77) Restablecimiento (75)
Apoyo (63) Apoyo (72)
Dominio (63) Cumplimiento del tratamiento: asistencia

al consultorio (67)

Cumplimiento del tratamiento:
participacion (69)

rrollo de tales intervenciones terapéuticas. De hecho, muchos
estudios incluidos en este analisis describen las repercusiones
de sus hallazgos en la creacidn de intervenciones terapéuticas
(30). Esto contrasta con las numerosas intervenciones dirigidas
a reducir el estigma publico (6,7). Por otra parte, nuestro enfo-
que en las muestras con trastornos de la gama de la esquizofre-
nia puede haber excluido estudios realizados en muestras mas
generales de personas con enfermedades mentales. Ademas, es
posible que hayamos pasado por alto estudios que abordaron de
manera indirecta el estigma sin mencionarlo de manera expli-
cita. No obstante, la falta de intervenciones dirigidas al estigma
personal es notoria. De ahi que, aunque las intervenciones psi-
cosociales a menudo comprenden el tema general del estigma
publico y personal en las técnicas de intervencién psicoeduca-
tiva y otras, los resultados de este analisis resaltan la necesidad
de intervenciones para abordar de manera mas especifica la
aceptacion y la incorporacion del estigma por los pacientes e
incrementar la resistencia al estigma en los pacientes. Esto es
muy importante pues la eficacia de las iniciativas contra el es-
tigma dirigidas a reducir el estigma publico ha sido deficiente
(82,83). Por el contrario, un estudio preliminar en individuos
con riesgo clinico elevado para la psicosis sefial que la psico-
educacion general ayuda a reducir el autoestigma, lo cual en
ese estudio no fue el tema de atencion principal (84),

Los hallazgos de este anélisis han de interpretarse tomando
en cuenta sus limitaciones. Estas comprenden los tamafios pe-
quefios de las muestras en algunos de los estudios incluidos,
la utilizacién de diversos disefios y escalas de valoracién y la
seleccion de resultados y variables predictivas con frecuencia
muy heterogéneas. Asi mismo, por lo general no se cont6 con
grupos de comparacion, lo que impide valorar la especificidad
o las diferencias cuantitativas de los hallazgos en pacientes con
trastornos de la gama de la esquizofrenia en comparacién con
los otros trastornos mentales.

En resumen, el estigma percibido y padecido, lo mismo que
el autoestigma, es frecuente en pacientes con trastornos de la
gama de la esquizofrenia. Diez afios después que Link y Phe-
lan instaron a la creacion de «intervenciones multifacéticas y
multinivel» para lograr un «cambio real» (21) en los procesos
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relacionados con el estigma, se ha llevado a cabo investigacién
descriptiva pedida sobre los factores y las caracteristicas sub-
yacentes que brinda informacién para implementar tales inter-
venciones. No obstante, la implementacién practica de estas
intervenciones es el siguiente paso importante, para tratar de
optimizar los resultados a través de una mejor integracion so-
cial y funcionamiento. Cabe esperar que el proximo decenio se
logre avances importantes en esta direccion.

Reconocimientos

Este estudio fue respaldado en parte por el Zucker Hillsi-
de Hospital Mental Advanced Center for Intervention and
Services Research for the Study of Schizophrenia, donacion
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