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"Pensamos que pensamos con nuestros cerebros, pero personalmente yo pienso
con mis pies. Esa es la Unica manera por la que puedo entrar en contacto con algo
sélido. En ocasiones pienso con mi cabeza, como cuando choco con algo. Pero he

visto suficientes encefalogramas para saber que no hay indicios de pensamiento en
el cerebro”

- Jean Jacques Lacan



No sé si en Marcos em recordara. El vaig veure per primera i Ultima vegada assentat
a les cadires de l'estacio del tren. Tenia un aspecte peculiar i desarreglat. Des del
primer moment em vaig adonar que al seu voltant hi havia un perimetre de seguretat
invisible que la gent no s’atrevia a creuar. Jo em vaig asseure al seu costat, no vaig
veure cap signe d’alarma en una persona vestida amb roba d’esport, una gorra i una
motxilla. De seguida vaig veure que no es trobava bé. S’arronsava i estava
somnolent. Abans de preguntar-li si necessitava alguna cosa vaig donar-me tres
minuts de marge per observar qué feien les persones del meu voltant. Tres minuts
per tornar a creure en la bondat de les persones, suposo. Ningu va fer res. La gent
es parava, se’l mirava, girava la cara i continuava amb el seu cami. Aixi que vaig
decidir presentar-me, dir-li que era estudiant d’infermeria i que si es trobava
malament jo el podria ajudar. Les seves primeres paraules van ser “Tinc

esquizofrenia. Et prometo que no et faré mal, de veritat. No soc perill6s’.

Crec que si tingués més d’un cor, en aquell moment se m’haguessin trencat tots. Les
malalties que patim no sén les que ens treuen valor, perd0 suposo que en Marcos, a

I’haver hagut d’escoltar repetidament el contrari, s’ho va acabar creient.

Ell és la rad d’aquest treball. Em va fer veure com la societat estima l'estigma i el
paper que jo volia comencar a tenir per canviar-ho. Aixi que aixo va per tu, Marcos:

gracies pels quinze minuts més reveladors de la meva vida.



Agraiments

Es facil perdre’s al emprendre un cami desconegut, i més quan un camina en solitari.
Es per aixd que agraeixo profundament al meu tutor, David Ballester, que m’hagi
acompanyat al llarg d’aquests mesos. Res d’aquest treball hagués estat possible si
no m’hagués regalat una bruixola per orientar-me, una llanterna per ajudar-me a
veure millor el cami i unes paraules per recolzar-me i animar-me. Per tot aixo,
gracies.

A la Gemma i la mama, gracies per haver sigut I'alegria de cada un dels meus dies.
Suposo que el que més em meravella és no entendre com hem arribat on hem

arribat, i com hem aconseguit fer-ho juntes. Sou els meus superpoders. Gracies.

| a 'Albert, gracies per estar present a trenta quildmetres de distancia, per ensenyar-
me a estimar allo dionisiac i per atrevir-te a formar part de la meva vida. “Cap ou pas

cap? Cap.” Gracies.
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Resum

Introduccid: L’'esquizofrénia és un trastorn psicotic greu caracteritzat per
disfuncions cognitives, conductuals i emocionals que dissocien la vida psiquica de la
persona que la pateix. L'estigma implicit en aquesta malaltia mental afectara a tot el
sistema psicosocial de la persona afectada, incloent el familiar i l'institucional. El
coneixement de l'efecte de I'estigma en el desenvolupament, pronostic i diagnostic
de la malaltia permetria establir terapies especialitzades per reduir-ne les seves

consegliéncies.

Objectius: Coneixer la relacié entre I'estigma i temps de psicosis no tractada (TPNT)
i coneixer la relacio entre I'estigma en I'esquizofrénia i I'alta emocié expressada (EE)

familiar

Metodologia: S’ha dut a terme una revisid de la literatura a les bases de dades
electroniques: Medline, Scopus i Psycinfo, en els ultims 10 anys utilitzant les
paraules clau “esquizofrenia”, “estigma social” i “emocié expressada”. Els articles

seleccionats complien tots els criteris d’'inclusio i cap d’exclusio.

Resultats: Es troben 5 articles que relacionen I'estigma i TPNT i 4 que relacionen
l'estigma i 'EE. La majoria dels articles revisats coincideixen en que 'estigma és un

dels causants d’'un major TPNT, i que I'estigma i 'EE estan altament correlacionats

Conclusions: L'estigma és una condicié clinica que afecta negativament en el
pronostic social, simptomatic i funcional de la persona amb esquizofrénia i allarga el
seu diagnostic. L’estigma, a més, esta relacionat amb I'emocié expressada: 'EE és

un dels millors predictors de I'estigma percebut en les persones amb esquizofrénia.

A1)

Paraules clau: “esquizofrenia”, “estigma social”, “emoci6 expressada”



Abstract

Background: Schizophrenia is a psychotic disorder characterized by severe
cognitive, behavioural and emotional dysfunction that dissociates the psychic life of
the mentally ill person. The stigma involved in this mental illness will affect his entire
psychosocial system, including family and institutional one. Knowledge of the effect
of stigma in the development, diagnosis and prognosis of the disease would establish

specialized therapies to reduce its consequences.

Aim: To know the relation between stigma and the duration of untreated psychosis
(DUP) and the relation between stigma in schizophrenia and high expressed emotion
(EE).

Methods: We conducted a literature review in electronic databases: Medline, Scopus
and Psycinfo in the last 10 years using the keywords “schizophrenia”, “social stigma”
and “expressed emotion. All the reviewed articles complied the inclusion and

exclusion criteria.

Results: In the review, five studies related stigma with DUP, and four related stigma
with EE. Most of the reviewed articles showed a causal link between stigma and
DUP. Stigma and EE are highly correlated.

Conclusions: Stigma is a clinical condition that affects negatively the social,
symptomatic and functional prognosis of the person with schizophrenia, and delays
his diagnosis. Stigma is also related to expressed emotion: EE is one of the best
predictors of perceived stigma in people with schizophrenia.

o kk AN 13

Key words: “schizophrenia”, “social stigma”, “expressed emotion”
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1. Introducci6

L’esquizofrenia no és una malaltia hermética, s’estén al sistema familiar i social més
immediat de la persona que la pateix. Aixi, les persones afectades no només s’hauran
d’enfrontar a un trastorn psicotic greu que els fara perdre la unitat en la seva vida psiquica;
sind que a més, s’hauran d’enfrontar a una segona malaltia: I'etiqueta social associada a

aquest trastorn.’

Les barreres emocionals construides per aillar a aquestes persones construiran, al mateix
temps, unes barreres que impediran la seva total recuperaci6.” Aixi, I'estrés secundari a
aguest estigma, augmentara el risc de recaigudes i de suicidi en les persones amb

esquizofrénia.*

L’estigma, perd, no només és percebut per la persona afectada, sin6 que abraga també al
seu sistema familiar. D’aquesta manera, el seu estil de comunicaci6 prevalent — conegut com

a emocié expressada — tendira a ser més hostil, critic i sobreprotector.®
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2. Marc teoric
2.1. L’esquizofrénia
2.1.1 Definicio6

L’esquizofrénia és un trastorn psicotic greu caracteritzat per un ventall de disfuncions
cognitives, conductuals i emocionals. Comporta una marcada dissociacio de la vida psiquica,
fent que perdi la seva unitat. Ve acompanyada per la preséncia de simptomes psicotics
positius, i de simptomes negatius i cognitius que s’associen a un grau variable de
discapacitat.® El seu diagnostic comporta la identificacié d’'una constel-lacié de signes i
simptomes associats a un deteriorament del funcionament laboral i/o social. No obstant aixo,
els subjectes amb aquest trastorn variaran de manera substancial en la majoria de
caracteristiques, ja que és una sindrome caracteritzada per una gran heterogeneitat entre

les persones afectades i una gran variabilitat en cada una d’elles al llarg del temps.**°
2.1.2. Simptomatologia

Els simptomes caracteristics de I'esquizofrénia engloben tot un conjunt de disfuncions
cognitives, conductuals i emocionals que seran associades posteriorment al deteriorament

laboral i social de la persona.®

Observacions realitzades en analisis longitudinals i transversals han arribat a la
conceptualitzaci6 de dos ambits psicopatologics de simptomes reproduibles: el dels

simptomes positius i els negatius.®

Els simptomes positius formen la coneguda simptomatologia psicotica. Aquesta es

caracteritza per al-lucinacions, deliris i trastorns del pensament:®

- Al-lucinacions: son percepcions no subjectes al control voluntari que sén
viscudes de manera clara i real per les persones afectades i que tenen lloc sense
la preséncia d’'un estimul extern. Poden donar-se en qualsevol modalitat sensorial,
pero les auditives son les més frequents en I'esquizofrénia.

- Deliris: son creences fixes no susceptibles a ser canviades davant proves en
contra seva. El seu contingut pot incloure diversos temes, tot i que els deliris
persecutoris son els més frequents. Altres serien: deliris referencials, de grandesa,

erotomaniacs, nihilistes i somatics.
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- Trastorn del pensament: el pensament desorganitzat de la persona amb
esquizofrenia s’identifica a partir del seu discurs. Aquest pot arribar a ser
incomprensible, estar indirectament relacionat amb la conversa o no estar-ho en
absolut i pot no seguir el fil de la conversa, anant canviant intermitentment de

tema.

Segons el DSM-V*: “La cronificacié de la simptomatologia negativa és el major obstacle
actual per millorar el funcionament del pacient en la vida diaria en quant a la seva reinsercié
social.” Aquesta es caracteritza per una disminucié de I'expressié emotiva, abulia, alogia,

anhedonisme, associabilitat i aillament social:

- Disminucié de I’expressiéo emotiva: disminucié de I'expressio de les emocions
mitjangant la cara, el contacte ocular, 'entonacié de la parla i els moviments de les
mans, el cap i la cara, que habitualment donen émfasis emotiu al discurs.

- Abdlia: disminucié de les activitats realitzades per iniciativa propia i motivades per
un proposit. La persona pot estar assentada durant llargs periodes de temps i
mostrar escas interés en participar en activitats laborals i/o socials.

- Alogia: reducci6 de la parla.

- Anhedonia: disminucié de la capacitat d’experimentar plaer a partir d’estimuls
positius o el record del plaer experimentat previament.

- Associabilitat: és la falta d’interés per les interaccions socials, pot estar
associada a l'abulia, perd també pot ser indicativa de que hi ha escasses
oportunitats per la interaccio social.

- Alllament social

La simptomatologia positiva pot controlar-se amb ajuda del tractament farmacologic i
psicologic. No obstant, la simptomatologia negativa tendeix a persistir una vegada la positiva
ha remés’, sent aixi una de les grans responsables de la morbiditat associada a

I'esquizofrénia.®
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2.1.3. Criteris diagnostics

Actualment, el diagnostic de I'esquizofrénia segueix uns criteris consensuats per experts,
que s’agrupen en dues grans classificacions: el Manual diagnostico y estadistico de los
trastornos mentales (DSM-V) i la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10).2 En

aquest treball adjuntem els criteris diagnostics del DSM-V (Taula 1):

Taula 1: Criteris diagnostics de I’ esquizofrénia

A. Simptomes caracteristics: Dos o més dels seglients, cada un d’ells presents durant una part
significativa en el periode d’ un mes (o0 menys si ha sigut tractat amb éxit)
- Idees delirants
- Al-lucinacions
- Llenguatge desorganitzat (per exemple: incoheréncia)
- Comportament catatonic o greument desorganitzat
- Simptomes negatius: aplanament afectiu, aldgia, abdlia..

Nota: Només es requereix un simptoma del criteri A si les idees delirants son estranyes,
o0 si les idees delirants consisteixen en una veu que comenta continuament els
pensaments o el comportament del subjecte, o si dos o més veus parlen entre elles.

B. Disfuncié social / laboral: Durant una part significativa de temps des de l'inici de I'alteracio,
una o meés arees importants de I'activitat, com sén la feina, les relacions interpersonals o el
cuidar d’'un mateix, estan clarament per sota del nivell previ a l'inici del trastorn (o, quan l'inici
es dona en la infancia, no s’assoleix el nivell esperat de rendiment interpersonal, académic o
laboral).

C. Durada: Persisteixen signes continuats de I'alteracié almenys durant 6 mesos. Aquest periode
de 6 mesos ha d’incloure al menys 1 mes de simptomes que compleixin el criteri A (0 menys si
s’ha tractat amb éxit) i pot incloure els periodes de simptomes prodromics i residuals.

Durant aquests periodes prodromics o residuals, els signes de l'alteracié poden manifestar-se
només per simptomes negatius o per dos o més simptomes de la llista del criteri A, presents en
forma atenuada (per exemple, creences estranyes, experiéncies perceptives no habituals).

D. Exclusié dels trastorns esquizoafectiu i de I'estat d’anim: El trastorn esquizoafectiu i el
trastorn de I'estat d’anim com a simptomes psicotics s’han descartat degut a:
- No hi ha hagut cap episodi depressiu major, maniac o mixt concurrent amb els
simptomes de la fase activa
- Els episodis de I'alteracié animica han aparegut durant els simptomes de la fase activa
i la seva durada total ha sigut breu en relaci6 amb la durada dels periodes actiu i
residual.

E. Exclusi6 de consum de substancies i de malaltia médica: El trastorn no és degut als
efectes fisiologics directes d’alguna substancia (per exemple, una droga d’abus, un farmac) o
d’'una malaltia medica.

F. Relacio amb un trastorn generalitzat del desenvolupament: Si hi ha historia de trastorn
autista o d'un altre trastorn generalitzat del desenvolupament, el diagnostic addicional
d’esquizofrénia només es fara si les idees delirants o les al-lucinacions també es mantenen
com a minim durant 1 mes (o0 menys si s’han tractat amb éxit).
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2.1.4. Tipus d’esquizofrénia

L’esquizofrenia pot classificar-se en diferents grups o subclasses, depenent de quin sigui el
quadre clinic en el moment de I'avaluacié.’ Tot i que en la majoria de vegades les persones
afectades presenten simptomes de més d’'un grup, el diagnostic es realitza basant-se en els
simptomes o conductes més predominants. Aixi, cada tipus d’esquizofrénia tindra un curs

clinic i pronostic diferent, exigint, en cada cas, un tractament integral i personalitzat.

- Paranoide: Es el tipus més freqlient d’esquizofrénia. Hi ha la preséncia d’'una o més
idees delirant o al-lucinacions auditives frequents. Ocasionalment s’observa una
excessiva religiositat o un comportament hostil i agressiu. No hi ha la preséncia d’'un

llenguatge desorganitzat, comportament catatonic ni afectivitat aplanada.

- Desorganitzada: es caracteritza per la preséncia d'un llenguatge i comportament

desorganitzat i unes alteracions emocionals molt marcades.

- Catatonica: es caracteritza per la preséncia d’alteracions psicomotores (immobilitat
motora i activitat motora excessiva), negativisme extrem, mutisme, manierismes
(moviments estranys i extravagants), ecolalia (repeticio involuntaria de les paraules de

l'interlocutor) i ecopraxia (repeticié automatica dels moviments d’'una altra persona).

- Indiferenciada: esta formada pels signes i simptomes caracteristics de dos o0 més de
les esquizofrenies anteriorment mencionades, aixi com alteracions en l'afecte, el

pensament i el comportament.

- Residual: es caracteritza per I'aparicié d’un episodi esquizofrenic en el qual el quadre
clinic no presentava quasi idees delirants, al-lucinacions, comportament o llenguatge
desorganitzat, sobresortint principalment els simptomes negatius (aillament

emocional, social, aplanament afectiu.

2.1.5. Epidemiologia

L’esquizofrénia es caracteritza per tenir una distribucié uniforme sobre la poblacié general,
afectant a I'1% d’aquesta.’ Tot i que la incidéncia de la malaltia és relativament baixa (hi ha

15.2 persones afectades de cada 100.000 habitants per any), I'esquizofrénia és un dels
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trastorns que contribueix de forma més important a una major carga de malaltia a nivell

mundial.®

La prevalenca pot fluctuar en algunes zones davant la presencia de diversos factors de risc.
Per exemple, les zones urbanes presenten una major incidencia del trastorn que les rurals, i
les persones emigrants presenten una major incidéncia que les autoctones. Altres factors
com el consum de cannabis, I'abus infantil o formar part d’'una familia desestructurada poden

ser determinants per una futura preséncia del trastorn.®**

Les diferencies de génere en la incidéncia i prevalenga de l'esquizofrénia estan ben
establertes. En els homes, la incidencia augmenta sobre els vint anys, i en les dones uns
anys més tard. Fins als 35 anys, les taxes sén d’1.5 a 2 superiors en els homes que en les
dones. Despreés, les taxes declinen pel dos sexes; fins a la meitat de la quarantena, quan es

produeix un pic d’incidéncia en dones.*?

2.1.6. Morbimortalitat

L’esperanca de vida és més curta en les persones amb esquizofrénia degut a les afeccions
meédiques associades.’ En una revisié sistematica publicada per Os i Kapur al 20092 es va
concloure que el pacients diagnosticats d’esquizofrénia morien de 12 a 15 anys abans que la
poblacié general i que els problemes d’aquests no eren exclusivament de salut mental. Tot i
que el suicidi n’és una de les causes — del 5 al 6% de les persones amb esquizofrenia moren
per suicidi, un 20% ha fet un intent de suicidi almenys en una ocasio i la majoria tenen una
considerable ideacié suicida que pot correspondre a les al-lucinacions, al consum comorbid
de substancies o a simptomes depressius°— l'alta incidéncia de factors de risc associats:

malnutricié, sedentarisme, obesitat i tabaquisme, explicaria 'augment en la mortalitat.™®

2.1.7. Etiologia

Si bé les nombroses teories sobre I'esquizofrénia expliquen el trastorn fracturant les diverses
parts que el formen, la falta d’'un model integrat que englobi la totalitat del trastorn evidencia
la indefinicio existent de la malaltia. Hi ha diverses teories sobre I'etiologia de I'esquizofrénia

entre les que destaquen la hipotesi dopaminérgica, que faria referencia als mecanismes
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patogenics del desordre, i la del neurodesenvolupament, que estaria relacionada amb els

seus origens.’

En aguest apartat ens centrarem en la hipotesis dopaminergica, doncs, tot i que aillada no

explicaria la totalitat del trastorn, és la que més referéncia fa a I'estrés psicosocial.

En un estudi longitudinal, Howes et al.**

, van observar un increment de la capacitat de
sintetitzar dopamina durant la progressié de I'estadi prodromic al psicotic. Fet que evidencia
una relacié de causalitat entre la disfuncié de dopamina i el desenvolupament d’'una major
simptomatologia psicotica, suggerint per tant, que la disfuncié és dinamica, incrementant a

mesura que empitjora el trastorn.

Aquest procés contrasta les antigues hipotesis dopaminergiques que no contemplaven la
possibilitat de recaigudes en la malaltia. D’aquesta manera, la desregulacié de dopamina
minva a mesura que l'agent estressant disminueix, tot i que no es normalitza completament
en la majoria dels pacients. Aixd explica no només perqué un 10% del pacients no tenen
més episodis psicotics després del primer, sinG perqué les persones que han tingut un
episodi psicotic presenten el risc de patir més episodis fins i tot anys després; i el rol de

I'estrés social en les recaigudes.’

2.1.8. Historia natural de la malaltia

La historia natural i el curs evolutiu de I'esquizofrénia va més enlla de la mera aparicio del
trastorn amb la seva consequent presentacié clinica. Abans de la instauracio del mateix, les
persones que en seran afectades, inicien una serie d’alteracions conductuals que advertiran

la futura aparicio del primer episodi psicotic.

Les persones amb esquizofrenia, ja en la infancia, comencen a desenvolupar subtils
dificultats socials, motores i cognitives. Aquestes sén, de moment, insuficients per realitzar
un diagnostic. Amb I’ inici de I'adolescéncia i 'edat adulta, se’ls instaura I'ansietat, el baix
estat d’anim, laillament social i els primers simptomes prodromics (pérdua d’interes,
conducta poc habitual, déficit en 'autocura, episodis sobtats d’ira...).° Aixi, en la majoria de

casos, la simptomatologia s’anira exacerbant fins la final aparicio del primer episodi psicotic
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En la Figura 1 s’expliquen les fases amb les que cursa I'esquizofrénia, concretament la
paranoide, des de l'aparicid dels simptomes prodromics a la possible cronificacio de la
malaltia, passant pel primer episodi psicotic, la remissié parcial i la fase subcronica. Volem
remarcar, pero, que els diversos tipus subclinics d’esquizofrénia cursen de manera diferent i
el seu pronostic variara en funcié de quin es pateixi, aixi com de I'adheréncia al tractament,

la preséncia de factors de risc i el tipus d’emocié expressada familiar, entre altres.

Estadi 1
Fase prepsicotica: simptomes
prodromics Preséncia de
simptomes afectius o inespecifics,
deteriorament del funcionament
social i trastorns del pensament.

A

\ 4

No debut Remissié completa

\ 4

Estadi 2
Fase aguda: primer episodi
psicotic Presencia de simptomes
positius (il-lusions, al-lucinacions,
llenguatge desorganitzat) i
alteracions conductuals.

Estadi 3.a
Remissié parcial
Preséncia de simptomes
positius menys intensos i més
limitats; i simptomes negatius i

\ 4

cognitius.
\ 4
Estadi 4 Estadi 3.b
Fase cronica Fase subcronica: recurréncia
Predominen els simptomes dels episodis Presencia de
negatius, la reactivitat i labilitat simptomes residuals i negatius
emocional. i labilitat emocional.

Figura 1: Esquema dels estadis de I'esquizofrénia. Font: adaptat de Ruiz M *°

Alguns pacients no presenten nous episodis psicotics. Tot i aix0, la remissié completa —el
restabliment de la funcié previa a I'aparicié del trastorn— no és frequent en 'esquizofrénia. La
majoria de pacients presenta exacerbacions i remissions; i en menor proporcio, en alguns

d’ells persisteix un estat psicotic greu de forma cronica.*
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2.1.9. Pronostic

Diversos factors anticipen el pronodstic de I'esquizofrénia (Taula 2). Aquests tenen relacio
amb factors personals i no modificables: tipus d’inici, edat d’inici, sexe, simptomatologia i
antecedents familiars; i amb factors personals i interpersonals modificables: factors
precipitants, emocié expressada familiar, recaigudes prévies, adaptacié social i durada de la
psicosis no tractada.

Taula 2: Factors pronodstics de I'esquizofrénia

BON PRONOSTIC MAL PRONOSTIC

“TIPUS D'INIC Agut Insidios

EDAT D’INICI Edat adulta Adolescéncia

\ SEXE Femeni Masculi

SIMPTOMOTOLOGIA Positiva Negativa

‘ ANTECEDENTS FAMILIARS No presents Presents

EMOCIO EXPRESSADA Baixa Alta

\ FACTORS PRECIPITANTS Presents Absents

RECAIGUDES PREVIES Absents Presents

\ ADAPTACIO SOCIAL Bona Escassa

DURADA DE LA PSICOSIS Ml Eraies
NO TRACTADA

Font: Modificat de Howas O° i Oliver EA

2.1.10. Tractament

L’abordatge d’'una sindrome tan complexa i heterogénia com I'esquizofrénia requereix la
col-laboracié d'un equip multidisciplinar que permeti oferir a la persona afectada un

tractament integral i personalitzat.

El tractament psicofarmacologic de primera eleccié en I'esquizofrénia sén els antipsicotics.
Aquests tracten els simptomes positius i redueixen el risc de recaigudes, pero no pal-lien els
altres aspectes de la malaltia i tenen nombrosos efectes secundaris La seva instauracio
preco¢ millora el pronostic de la malaltia. Es necessari, perd, aconseguir una continuitat en
el mateix i adaptar-lo en funcié de les fases del trastorn.*
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Per les seves caracteristiques, efectes sobre la simptomatologia psicotica i els seus efectes
adversos, s’ha classificat els antipsicotics en dos grans grups: antipsicotics de primer
generacid o convencionals, i antipsicotics de segona generacié o atipics. En pacients que
inicien el tractament per primera vegada, es recomana l'eleccié dels antipsicotics atipics,

doncs presenten una major tolerancia i un menor risc de discinésia.®

Com a tractament coadjuvant als antipsicotics, es pot afegir I'us de benzodiazepines,

antidepressius antiepiléptics i liti.*

Molts pacients deixen de prendre’s la medicacio, augmentant aixi el risc de recaigudes. Les
raons d’aquesta discontinuitat en el tractament antipsicotic son: I'estigma de ser etiquetat

com a psicotics i els nombrosos efectes secundaris dels farmacs.™
2.2. L’emocioé expressada
2.2.1. Definicio

El concepte d’emoci6 expressada es remonta als anys 1950. En un estudi, George Brown et
al.'”, van observar que tot i el tractament antipsicotic, la majoria de pacients havien de ser
readmessos a I'hospital psiquiatric al cap de poc temps d’haver aconseguit l'alta perqué
havien recaigut de nou en la simptomatologia psicotica aguda. D’aquesta manera van
comengcar a investigar la relacié de les recaigudes amb el tipus d’ambient familiar amb el qué
convivien una vegada tenien l'alta. Havien, per tant, de trobar un metode per mesurar les
relacions emocionals dels pacients amb els seus familiar més proxims. Va sorgir aixi el

concepte d’emocié expressada (EE), composta per cinc items diferents (Figura 2).

L’EE es defineix com I'estil de comunicacio prevalent dins d’'una familia. Es distingeixen dos
tipus d’EE: lalta que es caracteritzaria per alts nivells de criticisme, hostilitat o
sobreimplicaci6 emocional cap a la persona amb esquizofrenia, i la baixa, que es
caracteritzaria per la preséncia d’afecte, calidesa i refor¢ positiu cap a la persona amb

esquizofrénia.*®

La ratio de recaigudes dels pacients procedents de families amb alta EE és entre 251 4
vegades superior als de baixa EE, el que suggereix que té un valor clinic similar a la
medicacio. Per aquest motiu, lI'alta EE familiar esta reconeguda com un dels millors

predictors ambientals de recaiguda en I'esquizofrénia coneguts fins el moment *'.
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Calidesa

- Precursors d’una alta EE

- Precursors d’una baixa EE

Figura 2: Components de 'emocié expressada

Familiars amb una alta EE semblen estar menys informats sobre I'esquizofrénia i tendeixen a
responsabilitzar al pacient de les seves conductes disruptives, assumint que aquestes poden

ser controlades.’

El 70% de les critiques que es donen per part dels cuidadors fan referéncia a la
simptomatologia negativa del pacient.'® El coneixement de la psicopatologia dins I'ambit
familiar permetria diferenciar una actitud passiva de base d'una manifestacié de la

simptomatologia negativa.

Per altra banda, familiars amb una baixa EE tenen més capacitat de reconéixer els aspectes
del comportament del pacient que formen part de la manifestacié de la malaltia i quins no.*’

El sentiment de culpa secundari al desenvolupament de I'esquizofrénia per part del fill
desemboca en una excessiva emotivitat, abnegacié i sobreproteccié que acaba malmetent
les seves capacitats i autoconfianca, tornant-se aixi dependent i necessitant un cuidat

continu per part dels seus progenitors.’

2.2.2. Variables personals i ambientals i la seva relacié amb I’emocié expressada

Es defineix I'estil afectiu familiar com el comportament emocional i verbal del familiar mentre

interactua amb la persona amb esquizofrenia. L’'EE sembla preveure i correlacionar-se amb

11
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el to afectiu expressat durant les interaccions familiars. D’aquesta manera, un estil afectiu

negatiu seria considerat com a predictor de recaiguda en I'esquizofrénia.’®

Les diferents expectatives culturals dipositades pels pares als fills en funcié del seu sexe
explicaria perqué hi ha una major EE en families on el pacient és un home. A més, s’ha
suggerit que les families monoparentals mostren, amb major probabilitat, una alta EE. Per
altra banda, diversos autors han descrit la pobre xarxa social present en els familiars dels

pacients amb esquizofrénia, associant-se aquesta a una prolongacié de la malaltia.*®

La medicacié és un pilar fonamental per reduir les recaigudes en I'esquizofrénia, perd no
suficient. Un estudi va mostrar que el 40% dels pacients que formaven part del grup de l'alta
EE, tenia una recaiguda a la malaltia en els 9 mesos seguents, contrariament al 0% de

recaigudes en el grup de baixa EE.®

Tot i que en la bibliografia hi ha algunes contradiccions, la majoria d’estudis recolzen que la
relacio entre EE i recaiguda no s’explica per caracteristiques com la severitat simptomatica i
l'estat premorbid del pacient. En quant a la psicopatologia dels familiars, els pares amb

antecedents personals de trastorn psiquiatric major tenien tendéncia a mostrar una alta EE.*®

2.2.3. Relacié entre la personalitat dels cuidadors i ’'emocié expressada

Tot i que no s’ha establert una causalitat clara que expliqui perqué certes families
desenvolupen una alta o una baixa EE, s’ha suggerit que podria estar relacionat amb la
personalitat dels cuidadors. Aixi, el grau de criticisme no dependria tant de la
simptomatologia del pacient, sin6 de la manera de ser del que el cuida.’

Els familiars amb una alta EE es caracteritzen per tenir una menor autosatisfaccio,
autoeficiéncia i optimisme. Tendeixen, a més a meés, a responsabilitzar-se del trastorn del
seu fill. S’'incrementa aixi el seu sentiment de culpa, el que acaba derivant en una
sobreimplicaciéo emocional que incita el voler controlar el pacient, tenint tendencia a criticar-

lo per aconseguir modificar el seu comportament.*’

L’objectiu de les intervencions familiars és millorar I'estil comunicatiu familiar, les relacions
interpersonals familiars i augmentar 'adheréncia al tractament, el que finalment acabaria

reduint les hospitalitzacions per recaigudes. *’
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2.2.4. Tipus de control de conducta en I’alta emocid expressada

Existeix una basta evidencia que demostra que una de les diferencies principals entre els
familiars amb una alta i una baixa EE sOn les seves creences sobre els problemes i les
dificultats de la persona amb esquizofrénia. Les families amb una alta EE creuen que
aquesta podria esforcar-se més per controlar els seus simptomes i problemes de conducta.
Aixi, aquestes families exerciran majors atribucions de control envers la persona amb
esquizofrenia: fent suggeriments directes, supervisant la majoria d’accions que realitza o, en

casos més extrems, coaccionant-la.*®

Es creu que pot haver-hi una relacié entre el tipus de creences de control que tenen els
familiars i el seu tipus de control de conducta predominant. D’aquesta manera, si els
familiars creuen que els simptomes i problemes conductuals de la persona amb
esquizofrenia poden ser controlats per aquesta, tendiran a persuadir-la perqué retorni a
I'estat que ells consideren com a desitjable; mentre que si creuen que el seu comportament
no pot ser modificat per la seva propia voluntat, pero si per altres factors externs, tendiran a
emprendre actituds de sobreimplicaci6 emocional, prenent el control i fent coses per la

persona afectada.®

2.2.5. L’efecte protector de la baixa emocio6 expressada

La baixa EE es caracteritza per un estil de comunicacié familiar basat en la calidesa i el
refor¢ positiu. Alts nivells de calidesa s’han relacionat amb millors resultats funcionals, com
una millor qualitat de vida i adaptacié social en les persones amb esquizofrenia, o en
persones amb un risc imminent de patir psicosis.?°

En estudi longitudinal de 6 mesos, O’'Brien M. et al,?t

van demostrar que un alt nivell de
calidesa estava estretament relacionat amb una menor proporcié de simptomes prodromics
en persones considerades d’alt risc de desenvolupar psicosis, suggerint que els afectes
positius dins 'ambient familiar podrien exercir de factors protectors contra la simptomatologia
psicotica emergent. Lee G. et al.?° van observar que la percepcio de I'afecte positiu familiar
per part de la persona amb esquizofrenia va contribuir a disminuir en un 66% les recaigudes

al cap de 6 mesos, i en un 45% al cap de 12 mesos.
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2.3. L’estigma social en I'’esquizofrénia

2.3.1. Definicié

Etimologicament, estigma deriva de la paraula llatina stigma, que significa “marca feta amb
un ferro roent”. Al llarg del temps se li ha adjudicat a aquest vocable diferents significats: des
de marca o senyal al cos —en forma de talls, cremades, llagues, etc.— a veu transmissora
d’'una missatge negatiu sobre la persona a qui se li atribueix. L'estigma indica, aixi, una
errada, deficiencia o minusvalua de la persona que el porta, ja sigui en un sentit fisic o
social. Aquest inclou, a més, actituds negatives, sentiments, creences i comportaments
influenciats per la cultura, els valors i les normes socials del moment cap a la persona
‘marcada”. Aixi, a partir de I'acte diagnostic, es determina l'alteracié o “desviacio biologica”

de la persona, que generara la consequient desviacié social.?

D’aquesta manera, i tal i com afirma Sontag® : “la malaltia es comprén metafdricament com
un proces en el qual la persona, una vegada diagnosticada, encara que oculti davant el seu
entorn la malaltia, queda definitivament instal-lada en l'imaginari social com una persona

dotada de tots els estereotips assignats a tal categoria social.”

No obstant, “si bé és cert que I'estigma afecta a qualsevol persona que pateixi un trastorn
mental, les actituds socials cap a les persones amb esquizofrenia —més properes a la imatge
tradicional de la “bogeria— no sén exactament les mateixes que les relacionades a altres

sindromes o trastorns, com l'ansietat o la depressié.”?

2.3.2. La construccio social de I'estigma
Antropologicament, els éssers humans hem desenvolupat mecanismes de defensa fobica
davant les possibles amenaces sentides pel grup, i és precisament aqui on radica

I'estigmatitzacié del diferent.?

Al llarg de la historia s’han exclds a nombrosos grups socials: persones amb lepra,
tuberculosis 0 amb malalties mentals. A aquestes Ultimes se les cremava a la foguera, se les
torturava o se les castigava a pena de mort. Després van ser expulsades del seu lloc
d’origen, i amb el pas dels anys, i gracies al “refinament” de I'estigma, se les va clausurar i
amagar als manicomis. Amb el canvi de les dinamiques assistencials, se les va “alliberar”

dels centres de salut mental, donant peu a construir unes barreres encara meés perilloses: les
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emocionals, que continuen aillant i impedint la total recuperacio de les persones amb

malalties mentals.!

El procés d’estigmatitzacié comenca identificant i etiquetant una determinada diferéncia o
marca que afecta a un grup de persones. S’associen posteriorment aquestes persones a una
série de caracteristiques desagradables estereotipades, fins a acabar considerant-les part
d’un grup diferent (“ells” vs “nosaltres”). Es segueix aixi la seva pérdua d’estatus social, amb
la consequent discriminacié percebuda —que es tradueix en discriminacions de la vida diaria
gue les persones amb malalties mentals troben tant en les interaccions personals, com en
els estereotips 0 imatges negatives de la malaltia mental en els mitjans de comunicacié— i la
discriminacio estructural, que inclou a institucions publiques i privades que, de manera

intencionada o no, restringeixen les oportunitats de les persones amb malalties mentals. 2

2.3.3. Les consequencies de I'estigma

A part de la simptomatologia propia de la malaltia, les persones amb esquizofrenia pateixen
una “segona malaltia”: I'etiqueta social associada al trastorn.? Aixi, 'esquizofrénia afectara a
totes les seves relacions interpersonals (Taula 3), i, fins i tot, a la relacié que tenen amb si

mateixes.

L’autoestigma es refereix a les reaccions de les persones que pertanyen a un grup
estigmatitzat i que dirigeixen les actituds estigmatizadores cap a elles. Al girar el prejudici
contra si mateixes aproven l'estereotip, i aixd0 comporta reaccions emocionals negatives:
rebuig, baixa autoestima, escassa autoeficacia, percepcié d’'un menor recolzament social,
vergonya i dificultat per demanar ajuda. L'estrés que aixd genera augmenta el risc de

recaigudes i de suicidi. ?

2.3.4. L’estigma i la seva relacié amb I’emoci6 expressada
L’estigma, com a actitud social negativa cap a la persona amb esquizofrenia i la familia, crea

relacions més estressants en el sistema familiar i magnifica els nivells d’emocié expressada.’

En un estudi, Phillips M et al.,® van observar I'estreta relacié entre I'alta EE i I'efecte de
l'estigma en la persona amb esquizofrénia i els seus familiars. Van considerar aixi, que el

nivell d’'emocié expressada era el predictor més important de la magnitud de l'estigma
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percebut. Donada la naturalesa de I'estudi, no es podia fer una associacio directa d’aquestes
dues variables, pero els resultats suggerien que l'alta emocioé expressada i la sensibilitat als

efectes de I'estigma es reforgcaven mutuament.
Taula 3: Les consequéncies de I'estigma en les relacions interpersonals i els diferents
sistemes socials de la persona amb esquizofrénia.

CONSEQUENCIES

Relacio paternalista metge — pacient

Falta d’informacio i vulneracié del principi d’autonomia

Sistema de salut Discriminaci6 estructural

No es tenen en compte les queixes somatiques del pacient,
al-legant que aquestes sén imaginaries

Reduccio dels contactes socials a partir del diagnostic

Aillament social

Negaci6 de les seves necessitats afectives i sexuals

Sistema social

Discriminaci6 laboral

Imatge esbiaixada de la persona amb malaltia mental per part dels
mitjans de comunicacio

Actituds sobreprotectores i paternalistes

SIS CINEREINTIFETg Falta de comprensi6

Secretisme

Font: Modificat de Mestdagh* i Karidi*®

2.4. El paper d’infermeria

La relacié professional d’infermeria té caracteristiques diferents a les relacions socials que
habitualment establim amb altres persones, ja que se situa en un marc professional concret
on les implicacions d’aquesta relacié adquireixen caracteristiques especifiques en quant als
objectius que pretenen, les implicacions de les persones que intervenen, el temps de durada
i les fases en qué es produeix el procés. Aixi, a través de la relacid terapeutica es
produeixen canvis que no serien possibles fora d’aquest marc professional, encara que la

finalitat fos la mateixa i es donés la mateixa circumstancia.?*
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La infermera és qui interacciona amb els pacients al llarg de les vint-i-quatre hores del dia,
pel que ha de tenir present que aquesta relacio ha de servir de model al pacient per adquirir
patrons diferents de funcionament, que augmentin la seva autonomia i capacitat

adaptativa.®

A través d’aquesta relacio, és possible que el pacient adquireixi una perspectiva diferent
respecte a si mateix i els seus problemes. El fet de donar-li atenci¢ i d’utilitzar els nostres
coneixements i experiéncia en el procés de la relacidé, ha d’ajudar-lo a adquirir una
perspectiva més amplia i realista sobre els seus problemes i sobre ell mateix, possibilitant la
modificaciéo de formes rigides de pensament i de comportament, i per tant, en I'adquisicid

d’una major competéncia personal i social.?*

La infermera psiquiatrica, segons I'’American Nurses Association, utilitza coneixements
clinics experts individualment, en grup i psicoterapia familiar, psicoterapia infantil i altres
formes de tractament per funcionar com una psicoterapeuta, i reconeix la responsabilitat

professional per la practica infermera.

A més, la familia de la persona amb esquizofrénia emprén un rol molt important; tant que
guan aquesta no esta present hi ha un déficit d’autocura per part del pacient, la contenci6 de
les alteracions a les respostes humanes es complica i el tractament resulta més limitat. Aixi,
la familia pot tenir un efecte terapeutic que permeti una major evolucio i uns majors nivells
d’integracié social a la persona amb esquizofrénia. No obstant, aixd0 suposa un gran cost
afectiu, emocional i social per la familia, que la majoria de vegades és incapa¢ de donar
resposta per si sola a les demandes de salut de la persona amb esquizofrénia. ES segueix
aixi I'aparicio alts nivells d’emoci6é expressada, incomprensio, impoténcia, culpabilitzacions,

etc.?®

Es aqui on la infermeria ha d’incidir, donant atencié a la familia, educant-la i ensenyant-la a
autocuidar-se en la seva situacio de salut, sent aixi I'objectiu final el millor cuidat pel pacient i

la familia.

3. Objectius

- Conéixer la relacié de I'estigma en 'esquizofrénia i I'alta emocié expressada familiar

- Coneixer la relacio entre I'estigma i temps de psicosis no tractada
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4. Material i métodes

S’ha realitzat una revisié bibliografica. El procediment emprat per la realitzacié del present
estudi ha estat I'analisi de la literatura centrada en I'estigma en I'esquizofrénia i I'alta emocié

expressada familiar.

Les bases de dades bibliografiques utilitzades han sigut MEDLINE Pubmed, Elsevier
Scopus, PsycNET, Cochrane Library, Cuiden i Cinahl. En les tres ultimes bases de dades
els resultats obtinguts no han sigut rellevants pel tema d’investigacio, aixi doncs hem decidit

no incloure el seu algoritme de recerca en el treball.

” 113 ” “*

Les paraules clau utilitzades per la cerca han estat: “schizophrenia”, “stigma”, “social stigma”,

I, ” 13

“‘expressed emotion”, “family”; “relapse”, “recurrence”

Totes les paraules han estat comprovades com a termes generics al Medical Subject
Headings (MeSH) del Pubmed.

En la cerca en les bases de dades utilitzades s’han seleccionat i filtrat els diferents articles

seguint una criteris d’inclusio i d’exclusid. Sén els seglents:
Criteris d’inclusio:

- Data de publicacio entre el 2004 - 2014/2015
- Llengua anglesa i castellana

Criteris d’exclusio:

- Retard mental com a trastorn concomitant

- Familiars amb esquizofrénia

Es va visitar la base de dades del Medline: Pubmed (Figura 3). Com a paraula clau es va
utilitzar el terme Mesh “Schizophrenia”, trobant un total de 1.139.093 articles. Es va afegir
'operador boolea AND i el terme Mesh “Social stigma”, trobant 445 articles. Després, es va
afegir el terme Mesh “recurrence” amb I'operador boolea AND. Al no trobar articles rellevants
per el tema d’investigacio, es va decidir modificar la paraula clau “recurrence” per “relapse”;
paraula que no entra dins el diccionari Mesh, pero que va permetre ampliar el camp de cerca
i trobar articles relacionats amb el tema d’estudi. Vam trobar aixi 15 articles, als quals vam

filtrar per any de publicacié “Publication dates: 10 years ago”, quedant-ne 14. Vam aplicar

18



Estigma i esquizofrénia: relaciéd amb I'emocid expressada i el retard en l'inici del tractament

també el filtre de la llengua anglesa, quedant aixi un total de 12 articles. D’aquests se’'n van
excloure 6 pel titol, i dels 6 restants se’n van excloure 3 per criteris de seleccid, quedant aixi

un total de 3 articles inclosos a la revisio sistematica.

Schizophrenia
(n=1139093)

¥

Schizophrenia AND social stigma
(n= 445)

Schizophrenia social stigma AND
relapse

(n=16)

Filtre: Publication dates: 10 years
ago

(n=15)

Filtre: LIengua anglesa
(n=13)

Articles exclosos per titol i limits
de cerca

(n=7)

Articles seleccionats
(n=6)

CICIC

" Articles exclosos per criteris de

. : — seleccio
Articles inclosos a larevisio
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Figura 3: Esquema de cerca bibliografica al Medline: Pubmed

Es va fer la cerca a la base de dades Scopus (Figura 4). De nou, es va utilitzar com a
paraula clau el terme Mesh “Schizophrenia”, trobant 153262 articles. Es va afegir 'operador
boolea AND i la paraula “stigma”, que tot i que no és un terme Mesh, permet ampliar el camp
de cerca, trobant 1264 articles. Es va afegir I'operador boolea AND i el terme Mesh
“‘Expressed emotion”, trobant 14 articles. Aquests es van filtrar manualment per data de
publicacid, seleccionant del 2005 al 2015, quedant-ne aixi 12. D’aquests, se’n van excloure 4
pel titol i 2 per duplicacié. Dels 6 restants se’n van excloure 2 per criteris de seleccio,

guedant finalment un total de 2 articles inclosos a la revisio sistematica.
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Schizophrenia
(n=153262)
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(n=1264)

Schizophrenia AND stigma AND
expressed emotion

(n=14)
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Articles exclosos per duplicacié

I—> (n=2)
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Articles seleccionats
(n=16)

dl Articles exclosos per criteris de
seleccio
(n=3)

Articles inclosos ala revisio
sistematica

(n=3)

Figura 4: Esquema de cerca bibliografica a Scopus

Finalment, es va visitar la base de dades PsycINFO (Figura 5). Com a paraula clau es va
utilitzar el terme Mesh “Schizophrenia”®, trobant 115307 articles. Es va afegir I'operador
boolea AND i el terme Mesh “Family”, trobant 12098 articles. Es va tornar a afegir 'operador
boolea AND i la paraula “stigma”, que com s’ha explicat abans no és un terme Mesh pero
permet ampliar la cerca, trobant aixi 243 articles. De nou, es va afegir I'operador boolea AND
i la paraula “relapse”, que tampoc és Mesh perd permet ampliar la cerca, obtenint un total
d’11 articles. D’aquests se’n van excloure 9 pel titol, quedant un total de 3 articles que

complien amb els criteris de seleccid i que es van incloure dins la revisio sistematica.
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Figura 5: Esquema de cerca bibliografica a PsycINFO

Un dels articles inclosos a la revisio sistematica present s’ha obtingut fent una cerca
secundaria mitjancant la revisi6 de les referéncies bibliografiques d'un dels articles
inicialment seleccionats al Pubmed (cita nimero 28), tot i que després de la seva lectura,

aquest article previament seleccionat no es va incloure a la nostra revisio.
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Autors Tipus d’estudi | Resultats

Zelst® 2009 Reuvisio L’estigma, considerat un factor ambiental modificable, té efectes nocius per la persona que
el pateix. No només es trobara dificultats addicionals en l'accés a I'atencié sanitaria i a uns
serveis sanitaris d’alta qualitat, sind que l'estigma exercira la funcié d’estressant cronic,
podent arribar a modificar el curs de la malaltia. La persona amb esquizofrénia transformara
l'estigma en ira, depressiod, ansietat, sentiments de soledat, culpa , vergonya, evitacio de
buscar ajuda, disminucié de la qualitat de vida, menys autoestima i abus de substancies. A
més, 1 de cada 3 persones amb esquizofrénia estan diagnosticades d’un trastorn d’ansietat
social, trastorn altament relacionat amb I'estigma, que esta associat a més al-lucinacions,
aillament, depressio, desesperanca, pitjor funcionalitat i pitjor pronostic.

Aixi, integrar estrategies contra I'estigma en el tractament de la persona amb esquizofrénia
seria una bona estratégia cost-efectiva per reduir el risc de recaigudes i el pitjor pronostic
associat a I'exposicié cronica de I'estigma, doncs el mateix augmenta el temps de psicosis
no tractada (TPNT), empitjora la simptomatologia psicotica i afecta molt negativament en la
qualitat de vida de la persona.

Shrivastava 2013 Revisi6 La importancia de les intervencions precoces (IP) radica en la seva capacitat de frenar el

et al.”’ deteriorament i les recaigudes de la persona amb esquizofrénia, millorant el seu pronostic i
qualitat de vida. No obstant, existeixen una série de barreres fomentades en I'estigma que
impedeixen o dificulten I'accés a les mateixes de les persones afectades. Entre elles es
troben: la vergonya, la concepcié exclusivament médica de I'esquizofrénia i la reticéncia de
certs professionals a medicar amb antipsicotics a adolescents.

S’han proposat programes psicoeducatius per reduir 'estigma social i la intolerancia social
a les persones amb malalties mentals. Donat que I'estigma s’ha definit com una condicié
clinica, enfocar una part del tractament en treballar amb mesures anti-estigma a nivell
individual és necessari. El fet de quantificar I'estigma com un parametre més permetria
crear programes especifics per treballar I'estigma i millorar la qualitat de vida de les
persones que el pateixen.
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Yung * 2012 Revisio L’objectiu principal d’'una IP en el primer episodi psicotic és reduir el TPNT, derivar a la
persona a un centre d’atencio especialitzada i centrar-se en la recuperacié. Un major TPNT
esta directament associat a un pitjor pronostic en quan als simptomes i al funcionament de
la persona amb esquizofrénia. Es considera aixi que la raé fonamental de les IP és minvar
els factors psicosocials que segueixen el primer episodi psicotic, entre ells I'estigma i la
claudicaci6 familiar, que podrien empitjorar la recuperacié de la persona.

L’autor considera, aixi mateix, que acudir a un centre d’atencié especialitzada en el primer
episodi psicotic permet enfocar el tractament des d’'un punt de vista biopsicosocial. Si
aguest tractament especialitzat es pot mantenir durant els primers 5 anys, hi ha evidencia
que mostra millors resultats i pronostic de la persona amb esquizofrénia. No obstant, degut
a restriccions pressupostaries, I'atencié continuada acostuma a ser possible fins els 2 anys.

Compton et 2009 Estudi descriptiu En aquest estudi es van determinar quin eren els factors predictors familiars de la psicosis

al. * transversal no tractada (PNT) mitjancant una mostra de 109 participants. Es va mostrar una major
consciéncia de malaltia, la presencia de tensio i sobrecarrega del cuidador com a factors
gue augmentaven el TPNT. Per altra banda, la preséncia de fortalesa familiar i un alt nivell
d’afrontament es van evidenciar com factors que disminuien el TPNT. A més, el nivell de
coneixements sobre I'esquizofrénia per part dels familiars cuidadors i les seves percepcions
de conductes estigmatitzadores cap a la persona amb esquizofrénia i la seva relacié amb el
TPNT no va resultar estadisticament significativa

Alvarez et 2011 Estudi Determinar quins son els factors associats a patir un Unic episodi psicotic permet establir
al. * prospectiu quins son els factors ambientals nocius que allargarien el curs de la malaltia. Aixi, en aquest
longitudinal estudi, es va fer un seguiment de 7 anys i mig a 274 participants. D’aquests, només 46

(16.5%) van experimentar un Unic episodi psicotic, mentre que els 228 restants (83.5%) van
experimentar nombrosos episodis psicotics. Van poder determinar d’aquesta manera quins
eren els factors predictors de patir un Unic episodi psicotic: un TPNT inferior a 60 dies, una
rapida resposta al tractament farmacologic i la no pérdua dels pares.

Aquest ha sigut el primer estudi en determinar que aquelles persones que han tingut un
major TPNT en el seu primer episodi psicotic, presenten un major risc d’experimentar
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Czuchta et
al 28

El-Tantawy
et al. *

Chien et al.
33

2001 Estudi
guantitatiu
descriptiu
transversal [
gualitatiu  amb
entrevistes en
profunditat.

2014 Estudi descriptiu
transversal

2014 Estudi descriptiu
transversal

multiples episodis psicotics en els primers 7 anys i mig. Consideren aixi que un major TPNT
interromp el desenvolupament normal i saludable de la persona, comportant un pitjor
pronostic i incrementant els problemes socials i I'estigma.

Es van administrar 20 questionaris als participants referents a I'estigma, la sobrecarrega
familiar i la incertesa sobre la malaltia i en la cerca d’ajuda. Es va evidenciar que aquests
tres factors determinen un TPNT més llarg i que van passar 4.89 mesos des de que els
familiars van demanar ajuda a persones no professionals i 7.33 mesos per sol-licitar ajuda
psiquiatrica especialitzada.

A més, es va mostrar una clara associacié entre 'emocié expressada i I'estigma. Aixi
mateix, es va revelar que a mesura que la simptomatologia augmenta, també ho fa la
sobrecarrega familiar, sent més intensa els primers anys de la malaltia i disminuint a partir
dels 5 — 10 anys.

Es van realitzar 580 entrevistes a 386 familiars de 194 pacients amb TMS per avaluar la
relacio de l'estigma i 'EE en pacients amb TMS i les seves families. Els resultats van
mostrar que els familiars mostraven alts nivells d’estigma i discriminacio, que en el 70.72%
dels casos l'alta EE predominava sobre la baixa EE, i que I'estigma i 'EE estaven associats
a alts nivells en la Brief Psychiatric Rating Scale (BPRS), major nivells de recaigudes, major
durada d’anys de la malaltia, menors nivells en I'escala Assessment of Negative Symptoms
(SANS) i en I'escala Global Assessment of Functioning (GAF).

Es va concloure que la relacié entre I'estigma i la EE és suficientment forta com perque els
professionals de la salut tractessin els seus efectes com a part de la terapia
psicologica/psiquiatrica per tal de reduir-los.

L’estudi va incloure 311 pacients amb trastorns mentals severs (TMS), els seus familiars
que exercien el rol de cuidador i 73 professionals de salut mental. Als pacients se’ls hi va
administrar escales sobre [l'estigma percebut, la severitat de la simptomatologia,
l'autoeficacia, l'autoestima, I utilitzacié dels serveis comunitaris i 'EE familiar percebuda.
Als familiars cuidadors se’ls hi va passar un guestionari sobre el nivell de funcionament del
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pacient i el seu grau de sobrecarrega. Als professionals de salut mental se’ls hi va
preguntar sobre els estereotips i les restriccions que s’imposaven sobre les persones amb
malalties mentals.

Els resultats van mostrar que un 70% de les persones amb TSM ha tingut experiencies
negatives de la seva hospitalitzacid degut a les actituds negatives i a les excessives
restriccions dels professionals de la salut. Un 66% dels professionals considerava que
s’havia d’internar a la persona malalta a un hospital sense el seu consentiment, el 41%
estava d’acord en retirar la llicéncia de conduir i en obligar a avortar en cas d’embaras. A
més, un 77% descrivia a les persones amb malalties mentals com impredictibles, un 74%
com estranyes, un 71% anormals i un 66% emocionals.

L’estudi va revelar, a més, que 'EE és un dels millors predictors de I'estigma percebut en
els pacients. Una alta EE distorsiona I'autoconcepte del pacient, li imposa sentiments de
culpa, baixa autoestima i vergonya.

Brent et al. 2007 Cas clinic Aquest article presenta un cas clinic d’un jove immigrant, fumador de marihuana i sense

4 pare que va patir el seu primer episodi psicotic a I'adolescéncia. Va estar hospitalitzat una
setmana i se li van prescriure antipsicotics i reguladors de l'estat d’anim. Quan se li va
donar l'alta no se li havien planificat intervencions familiars, i al llarg dels anys de malaltia el
jove va patir nombroses rehospitalitzacions degut a la no adheréncia al tractament i va
acabar sent tancat a la presoé pel seu comportament disruptiu i amenacador.

El cas subratlla la importancia d’oferir intervencions psicosocials als pacients en contacte
estret amb la seva familia d’almenys 9 mesos, i que inclogui educacié sobre la malaltia,
suport familiar, intervencié en les crisis i habilitats en la resoluci6 de problemes, doncs
aquestes redueixen significativament les recaigudes, I'estrés familiar, 'EE i 'estigma. No
obstant, només el 10% de les families reben intervencions familiars a USA i un 15% als
paisos europeus occidentals.
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Objectiu 1: establir la relaci6 entre I’estigma i el temps de psicosis no tractada

L’estigma i el temps de psicosis no tractada

Tal com afirma Zelst?® en el seu estudi, es podria conceptualitzar I'estigma com un factor
ambiental modificable que no només exerceix la seva influéncia una vegada s’ha realitzat el
diagnostic d’esquizofrénia, siné fins i tot abans, quan la simptomatologia prodromica
comenca a fer-se evident. Aquest estigma comporta una discriminacié negativa que incloura
nombrosos desavantatges en 'accés a una atencid sanitaria i a uns serveis sanitaris d’alta

qualitat.

En aquesta linia, Shrivastava et al.?’

, argumenten que l'estigma juga un paper molt
important en 'accés al tractament, en la continuitat del mateix i en I'obtencié de resultats
favorables i un bon nivell funcional per part de la persona amb esquizofrénia. S’evidencia aixi
un concepte molt rellevant: I'estigma és una condicié clinica. Defensen que a vegades, els
prejudicis i la vergonya interfereixen en buscar tractament i dificulten la seva adherencia. A
més, les concepcions exclusivament mediques dels trastorns mentals, particularment les
genétiques, poden incrementar I'estigma i reduir I'optimisme sobre la recuperacié, doncs la
malaltia és concebuda com quelcom fix i cronic. Aquesta mala interpretacio sobre la
dimensidé biologica dels trastorns mentals comporta en certes ocasions que els familiars

formin part dels agents estigmatitzadors.

Czuchta et al.?®

van evidenciar que un dels factors que determinava un major TPNT era
'estigma. Les families no s6n immunes als seus efectes negatius, el que comporta que la
majoria de vegades evitin buscar ajuda en les primeres fases de la malaltia per evitar
I'etiquetatge d’ells mateixos i de la persona afectada. L’estudi va revelar que van passar 4.89
mesos des de gue els familiars van demanar ajuda a persones no professionals i 7.33 mesos

per sol-licitar ajuda psiquiatrica especialitzada.

Yung® argumenta que quan més temps una persona roman psicotica a la comunitat sense
ser tractada, amb major probabilitat es veuran afectades les seves relacions i abandonara la
feina o els seus estudis. Aquesta nocid es basa en I'evidéncia de I'associacio entre el temps
de psicosis no tractada (TPNT) i un pitjor pronostic en quan als simptomes i al funcionament
de la persona amb esquizofrénia, doncs hi ha evidéncia que menor TPNT esta associat amb
millors resultats en els 10 anys posteriors al primer episodi psicotic. Aixi considera que la rad
fonamental d’'una intervencié precog és que el deteriorament observat en les persones amb

esquizofrénia no només és degut a l'inevitable procés bioldgic que comporta el trastorn, sind
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als factors psicosocials que intervenen en els anys que segueixen el primer episodi psicotic.
Aquests factors psicosocials inclouen: interrupcié de I'educacio i la trajectoria professional,
estres familiar i claudicacio familiar, pérdua d’amistats, depressio, desmoralitzacid, estigma,
interrupcié en el desenvolupament de la personalitat, por a les recaigudes, Us de substancies

adictives, falta d’habitatge i estres post-traumatic.

Alvarez et al.*°

, van determinar quins eren els factors predictors de patir un Unic episodi
psicotic. Tres factors van resultar rellevants: un TPNT inferior a 60 dies, una rapida resposta
al tractament farmacologic i la no perdua dels pares. Segons el seu estudi, un major TPNT
genera processos psicologics destructius que comporten un pitjor pronostic, doncs
interrompen el desenvolupament normal i saludable de la persona incrementant els
problemes socials i I'estigma. Aixd comporta la pérdua de factors protectors, com I'educacié
o el suport social. També implica I'exposicié a dificultats socials i aillament, el que se sap
que son factors de risc per desenvolupar psicosis; i incrementen I'exposicié a I'estrés social,

la discriminacio i les experiéncies traumatiques.

Altres factors implicats en el temps de psicosis no tractada

Segons Compton et al.**

, el TPNT esta estretament relacionat amb els factors personals de
la persona amb esquizofrénia, i addicionalment amb els factors familiars. Aquest és un
concepte fonamental, ja que allibera de culpa als pares per haver retardat 'accés en el
tractament. Aixi, la diversitat en els pacients, families i altres factors a nivell de serveis estan
clarament en joc a I'hora de determinar la durada de la demora del tractament inicial. Només
alguns factors familiars s’han considerat com a variables del TPNT. Altres factors, com la
presa de decisions del propi pacient (I'acceptacié o el rebuig de la cerca d’ajuda inicial) estan
clarament involucrats en la durada del TPNT i en la percepcid de sobrecarrega per part del

cuidador.

Els predictors familiars de la psicosis no tractada (PNT) obtinguts en el seu estudi son els

seguents: 3

- Major consciéncia de malaltia
- Preséncia de tensio i sobrecarrega del cuidador
- Preseéncia de fortalesa familiar i d’'un alt nivell d’afrontament

- Nivell de coneixements sobre I'esquizofrénia
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- Percepcions de les conductes estigmatitzadores dirigides a la persona amb

esquizofrenia

Els resultats mostren que un major coneixement i una major percepcié d’esforg i implicacio
per part del cuidador s’associen a un major TPNT. Aquestes variables no son preliminars a
la psicosis no tractada (PNT), sind que en son una conseqiiéncia. Es a dir, la consciéncia de
malaltia i I'esfor¢ del cuidador probablement evolucioni com a consequéncia de la PNT. Per
tant, pot haver major consciéncia de la necessitat del tractament i una major carrega per part

dels cuidadors a mesura que la malaltia progressa.**

Per altra banda, la preséncia d'una fortalesa familiar i un alt nivell d’afrontament esta
associat a un menor TPNT. El nivell de coneixements sobre I'esquizofrénia per part dels
familiars cuidadors i les seves percepcions de conductes estigmatitzadores cap a la persona
amb esquizofrénia i la seva relacié amb la PNT no ha sigut estadisticament significativa.®
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Taula 4: Resum de la relacié entre I’estigma i el TPNT segons cada autor

L’estigma comporta una discriminacié negativa que incloura nombrosos
Zelst % desavantatges en l'accés a una atenci6 sanitaria (augment del TPNT) i a uns
serveis sanitaris d’alta qualitat.

Els prejudicis, la vergonya, la reticéncia de certs professionals a instaurar un
tractament antipsicotic a adolescents amb simptomes psicotics per
desconeixenca de l'efecte del mateix en un cervell en desenvolupament i la
concepcid exclusivament geneética-biologica de l'esquizofrénia, vista com
qguelcom fix, cronic i poc optimista, que en certes ocasions comporta que els
familiars formin part dels agents estigmatitzadors, s6n manifestacions de
'estigma que implicaran una dificultat en I'accés al tractament, en la continuitat
del mateix i en l'obtencioé de resultats favorables i un bon nivell funcional per
part de la persona amb esquizofrénia.

Shrivastava et al.?’

Van evidenciar que I'estigma determina un major TPNT. El secretisme familiar
fonamentat en 'evitacié de l'etiquetatge tant d’ells mateixos com de la persona

28
Czuchtaet al. amb esquizofrénia, demora la busca d’ajuda psiquiatrica especialitzada.
R

Aquest autor no relaciona I'estigma com una causa d’'un major TPNT, siné com
una consequéncia. Un major TPNT esta associat a un pitjor pronostic en quan
els simptomes i al funcionament de la persona amb esquizofrénia, el que
implicara la potenciacié dels factors psicosocials que intervenen en els anys
gue segueixen el primer episodi psicotic:estrés i claudicacié familiar, perdua
d’amistats i estigma, entre altres.

Van evidenciar que un TPNT inferior a 60 dies era un dels factors predictors a
patir un Unic episodi psicotic. De la mateixa manera que Yung, considera
I'estigma com una consequéncia d’'un major TPNT, doncs aquest interromp el
desenvolupament normal i saludable de la persona incrementat els problemes
socials, aillament, discriminacio i estigma.

Alvarez et al. *

El TPNT esta estretament relacionat amb els factors personals de la persona
amb esquizofrénia (per exemple, 'acceptacioé o el rebuig de la cerca d’ajuda
inicial), els factors familiars i els factors a nivell de serveis. Els predictors
familiars de la PNT sén: una major consciencia de malaltia, tensio i
sobrecarrega del cuidador augment el TPNT. Per altra banda, la preséncia
d’'una fortalesa familiar i un alt nivell d’afrontament esta associat a un menor
TPTN.

|31

Compton et a

El més rellevant d’aquest estudi, donat el tema d’investigacid, és que no s’ha
trobat una relacié estadisticament significativa entre I'estigma i el TPNT
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Objectiu 2: establir la relacié entre I'’estigma i I’alta emocié expressada familiar

L’estigma i I'alta emocid expressada familiar

Czuchta et al.®®

van descriure que I'esquizofrénia afecta a tots els aspectes de la persona
que la pateix, pero també a la seva familia. En els primeres moments de la psicosis, moltes
demandes son traslladades als familiars. No obstant, no tots ells tenen els mateixos
recursos i habilitats per recolzar a la persona afectada. Descriuen aixi sentiments de dolor,
ansietat, preocupacio sobre el futur de la persona amb esquizofrénia i per les demandes que
impliquen viure amb aquesta, que incrementen per moments. En I'analisi quantitatiu de
I'estudi es va mostrar una clara associacio entre 'emocid expressada i I'estigma. Aixi mateix,
es va revelar que a mesura que la simptomatologia augmenta, també ho fa la sobrecarrega
familiar, sent més intensa els primers anys de la malaltia i disminuint a partir dels 5 — 10

anys.

El-Tantawy et al.*

, van evidenciar que I'estigma i una alta EE estan associats a alts nivells
en la Brief Psychiatric Rating Scale (BPRS), major nivells de recaigudes, major durada
d’anys de la malaltia, menors nivells en I'escala Assessment of Negative Symptoms (SANS) i

en I'escala Global Assessment of Functioning (GAF).

Tot i que la relacié causal no estava ben definida, es va trobar una forta relacié entre
I'estigma i I'alta EE. L’estigma, com a actitud negativa cap al pacient i la familia, pot afectar a
la seva relacié i potenciar 'EE. L'EE, al mateix temps, pot afectar a les respostes i
percepcions que tenen sobre I'estigma i la discriminacié. Donat que I'estigma té un gran
efecte en la qualitat de vida dels pacients amb esquizofrenia i els seus familiars, els
professionals de la salut I'haurien de tractar com a part de la terapia psicoldgica i psiquiatrica

per reduir els seus efectes negatius.>

Chien et al.*®

van descriure que en les societats asiatiques, especialment les xineses,
l'estigma social relacionat amb les malalties mentals pot ser un factor afegit a la
sobrecarrega familiar, on la familia és considerada responsable dels comportaments
disruptius dels seus fills. Aquesta carrega addicional degut a I'estigmatitzacid, des de la
perspectiva dels cuidadors, estava associat a alts nivells d’emoci6 expressada i conflictes en
la interaccié familiar. L'estudi va mostrar que 'EE és un dels millors predictors de I'estigma

percebut en els pacients.
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Les intervencions familiars i 'emocid expressada

Brent et al.** afirmen que tot i que cuidar d’'una persona amb esquizofrénia té efectes
beneficiosos en la vida dels familiars, doncs els permet potenciar les seves qualitats
personals, establir prioritats a la vida i augmentar la seva resiliencia, també els hi implica una
important restriccié de les seves activitats socials, sentiments de pérdua i aillament, el que
acabara derivant en una sobrecarrega i una possible alta EE. A les persones amb
esquizofrenia que mantenen un contacte estret amb la seva familia se’ls haurien d’oferir
intervencions familiars d’almenys 9 mesos i que incloguessin educacié sobre la malaltia,
suport familiar, intervencio en les crisis i habilitats en la resolucié de problemes, atés que una
terapia igual o superior a 9 mesos redueix significativament les recaigudes, I'EE, I'estrés
familiar, I'estigma i incrementen el suport i la xarxa social. No obstant, a Estats Units només
un 10% de les families reben intervencions familiars com a part del tractament, i en els

paisos europeus occidentals un 15%.

L’estigma institucional i les dificultats per iniciar una intervencid precoc o una intervencid

familiar

Shrivastava et al.?’

evidencien que les intervencions precoces en la psicosis no només son
neuroprotectores, sind que tenen la capacitat de frenar el deteriorament i les recaigudes de
la persona amb esquizofrénia. Se’n deriva aixi de les mateixes, un millor pronostic i qualitat
de vida. No obstant, el tractament preco¢ en persones d’alt risc —la majoria de vegades
persones joves— ha estat acusat d’estigmatitzar-les. Aixd es deu al desconeixement de
I'efecte dels antipsicotics en un cervell en desenvolupament, com en el cas dels adolescents.
Aquestes opinions desemmascaren que és possible que I'estigma provingui dels mateixos

centres de salut mental i que els professionals formin part del sistema de prejudici.

Brent et al.®* descriu que en les unitats psiquiatriques, les intervencions familiars
normalment son considerades com quelcom que s’allunya de l'objectiu central del tractament
psiquiatric, convertint-se aixi en una terapia addicional. A més, la majoria de psiquiatres no
reben la formacié suficient sobre com parlar amb les families de I'impacte de I'emocié
expressada en el curs de la malaltia. Alguns temen estigmatitzar a la familia si els inclouen
dins les intervencions familiars, quan és precisament aquesta omissié d’'una part fonamental

del tractament el que augmenta I'EE i la percepcié d’estigmatitzacio per part de la familia.
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Chien et al.*®* mostren en el seu estudi que el 40% de les persones amb esquizofrénia ha
tingut experiéncies traumatiques en la seva hospitalitzacié degut a les actituds negatives
dels professionals i a les seves excessives restriccions. Descriuen, a més, que el 66% dels
professionals considerava que un pacient amb una malaltia mental havia de ser internat en
un hospital psiquiatric sense el seu consentiment i que el 41% estava d’acord en retirar la
llicencia de conduir de les persones amb malalties mentals i en que s’havia d’obligar a

avortar en cas d’embaras.
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6. Discussio

Un dels objectius del present estudi era establir una relacio entre I'estigma i el TPNT. Alguns

T262728  altres com una

autors refereixen l'estigma com una causa d'un major TPN
conseqiiéncia d’aquest™, i alguns no han trobat una relacié estadisticament significativa

entre aquestes dues variables.?®

Donat que I'estigma és una condicié clinica?’ que dificulta 'accés a un tractament precog a
les persones amb esquizofrénia, comportant un pitjor pronostic a nivell simptomatic, social i
funcional®’?** hem considerat rellevant evidenciar quins sén els sistemes implicats en

aguesta construccio social-nociva de les malalties mentals.

Tot i que els factors personals de l'afectat d’esquizofrénia sén determinants a I'hora de
d’observar un major o menor TPNT, son també rellevants altres factors socials, familiars i
institucionals. L’acceptacio o rebuig del propi pacient en la cerca d’ajuda inicial, basada en la
no consciéncia de malaltia, en la por o la vergonya; la temor dels familiars a 'etiquetatge si
s’acudeix a un centre de salut mental, amb el consequent tractament antipsicotic; i la
reticencia d’alguns professionals de la salut a tractar precogment a joves amb

simptomatologia psicotica, sén algunes de les raons que demoren l'inici del tractament.
27,28,31

El segon objectiu del treball era determinar la relacié existent entre I'estigma i l'alta EE.
Diversos estudis han mostrat una clara associacié entre ambdés®?4%*#33, No obstant, només
un d’ells afirma que el tractament contra I'estigma s’hauria d’incloure com a part de la terapia
psicologica i psiquiatrica de la persona afectada, donat els seus efectes nocius en tots els
nivells.* Per altra banda, Brent et al.** defensen les intervencions familiars com a mesura
preventiva per evitar i reduir l'alta EE, el que disminuiria al mateix temps les recaigudes,
I'estrés familiar i 'estigma. Tot i aix0, les intervencions familiars com a part del tractament no
estan totalment implementades, ja que a Estats Units homés un 10% de les families les

reben i a Europa Occidental un 15%.

En aquesta linia, i donat els beneficis altament coneguts de les intervencions familiars, ens
preguntem el perqué de la seva no estandarditzacio. La falta de formacidé de psiquiatres
sobre com parlar amb les families de I'impacte de 'EE en el curs de la malaltia, la por a
estigmatizar-les si se’ls hi proposa participar en les intervencions familiars i la creenga de
que aquestes s’allunyen de l'objectiu central del tractament psiquiatric, podrien ser alguns

dels motius.3*
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Limitacions

Aquest estudi té tres limitacions principals: la primera és la poca informacié obtinguda sobre
el tema d’estudi. Pensem que una troballa bibliografica més extensa podria haver donat
diferents resultats o evidenciar més els ja obtinguts. Per altra banda, el fet d’haver utilitzat
estudis realitzats en paisos amb diferents cultures, pot haver esbiaixat en certa mesura els
resultats degut a factors culturals. | per dltim, donada la poca bibliografia trobada sobre el
tema, s’han inclds articles que parlaven de trastorns mentals severs, i nho exclusivament

d’esquizofrénia.
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Conclusions

L’estigma és una condicid clinica que afecta negativament en el prondstic social,

simptomatic i funcional de la persona amb esquizofrenia.

L’estigma produeix un retard en la cerca d’ajuda inicial per part de les persones amb

esquizofrénia i el seu cercle familiar, augmentant el temps de psicosis no tractada.

Els professionals de la salut haurien de tractar I'estigma com a part de la terapia
psicologica/psiquiatrica per reduir els seus efectes negatius: exacerbacié de la
simptomatologia, empitjorament del pronostic, estres, poca adherencia al tractament,

pérdua d’amistats i claudicacio familiar.

L’emocié expressada és un dels millors predictors de I'estigma percebut en les

persones amb esquizofrenia.

L’estigma i I'emocié expressada estan associats a un pitjor pronodstic funcional i

simptomatic, un major nivell de recaigudes i major durada d’anys de malaltia

La falta d’'una implementacié consensuada de les terapies familiars en les persones

amb esquizofrénia manifesta I'estigma institucional residual existent.
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