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RESUM

Introduccié: Les persones amb trastorn mental expressen dificultats en el seu rol de
pares degudes a diferents factors més enlla de la simptomatologia. L'estigma associat
als trastorns mentals esta present en tot el procés dificultant el rol, la recuperacio de la
salut i generant preocupacions afegides que interfereixen en el procés assistencial. Es
desconeixen estudis que abordin aquesta tematica en profunditat a nivell nacional.
Objectiu general: Estudiar les vivéncies i experieéncies de maternitat i paternitat en
persones amb trastorn mental en relacié a I'estigma. Metodologia: El disseny del
projecte planteja un estudi qualitatiu, de naturalesa inductiva i de tipus
fenomenologic. Es considera I'Gs de la triangulacid com a eina per aportar validesa, la
reflexivitat com a eina per assolir qualitat i I’4s d’un marc conceptual ampli. La seleccié
d’informants es dura a terme en el moviment associatiu i en la xarxa assistencial de
salut mental, a través de mostreig teoric. S’empraran I'entrevista semiestructurada, els
grups focals i I'elaboracié del genograma com a tecniques de recollida de dades, a més
del diari de camp. Resultats esperats i rellevancia: Es preveu |'obtencido de dades
sobre les diferents formes d’estigma, les dificultats que comporten i estrategies
d’afrontament al respecte. El “donar veu” a les vivencies i experiéncies de maternitat i
paternitat es considera un pas endavant en el cuidar holistic, individualitzat i huma que
vetlla pels drets de les persones amb problemes de salut mental. Els coneixements
adquirits poden comportar millores en intervencions emmarcades en models basats en
el cuidar centrat en la persona i la familia, en la rehabilitacié psiquiatrica, entre
d’altres. S’espera facilitar estratégies per millorar I'atencid assistencial i la relacid
professional-pacient, contribuint especialment a la millora del cuidar infermer en

I’area de salut mental i psiquiatria.

Paraules clau: estigma, pares, trastorns mentals, infermeria, malaltia mental dels

pares.
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ABSTRACT

Introduction: People with mental disorders express difficulties in their parental role
due to different factors beyond the symptoms. The stigma in mental disorders is
present throughout the process hindering the role, the health recovery and generating
added concerns that interfere with the care process. There are no studies that address
this topic in depth in Spain. General objective: To study the life events and experiences
of motherhood and fatherhood in people with mental disorders in relation to stigma.
Methodology: The project design proposes an inductive qualitative and
phenomenological study. The use of triangulation is considered as a tool to provide
validity, reflexivity as an instrument to achieve quality and the use of a broad
conceptual framework. The selection of informants will be carried out in the
associative movement and in the mental health care network, through theoretical
sampling. The semi-structured interview, the focus groups and the elaboration of the
genogram will be used as data collection techniques, in addition to the field diary.
Expected results and relevance: It is expected to obtain data on the different forms of
stigma, the difficulties they cause and the coping strategies used. “Giving voice” to the
life events and experiences of motherhood and fatherhood is considered a step
forward in holistic, individualized and humane care that safeguards the rights of
people with mental health problems. The knowledge acquired can improve
interventions framed in models focused on person and family centred care, in
psychiatric rehabilitation, among others. It is expected to facilitate strategies to
improve healthcare and the professional-patient relationship, especially contributing

to nursing care in mental health and psychiatry.

Keywords: stigma, parents, mental disorders, nursing, parental mental illness.
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1 INTRODUCCIO 1 JUSTIFICACIO

La maternitat i la paternitat es consideren processos complementaris que tenen lloc
dins d’una estructura familiar i cultural (Serret Serret, 2014), sén rols especialment
valorats en les diferents cultures (Ramos Rios et al., 2016). Impliquen un canvi profund
en la vida de la persona, és més que assumir un nou rol, es tracta d’'un compromis per
tota la vida en que la vivéncia positiva del rol de mare i pare esdevenen cabdals;

malgrat aixd, en ocasions, pot comportar tensions i estrés pels pares (Meighan, 2018).

Quan sorgeix un problema de salut en un membre de la familia, sigui mental o fisic,
aquesta circumstancia afecta a tot el nucli familiar (Aseguinolaza Chopitea i Garcia
Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000). La maternitat i la paternitat ja comporten reptes
de per si, quan els pares presenten un problema de salut mental i no reben el suport
adequat aquesta situacié pot afectar negativament a la vida familiar (Yates i Gatsou,
2017). Segons I'Organitzacié mundial de la salut (OMS) (2013), una de cada quatre
persones patira un trastorn mental al llarg de la seva vida. No es disposen de moltes
dades de mares i pares amb trastorn mental, trobant-ne més de dones que d’homes. A

més, cal tenir en compte les diferencies sociodemografiques i culturals entre paisos.

El 50% de dones amb trastorn mental sén mares segons Hine et al. (2018); altres
estudis apunten que del 30 al 60% de dones amb trastorn mental greu (TMG) sén
mares (Dolman, Jones i Howard, 2013; Ramos Rios et al., 2016). El “Royal College of
Psychiatrists” d’Anglaterra estima que el 68% de les dones i el 57% d’homes amb
trastorn mental sén pares (Chan, Ho, i Bressington, 2019; Jones et al., 2016). Mentre
que a Australia, s’estima que el 20% de les nenes i els nens tenen almenys un dels
pares amb un trastorn mental, a Anglaterra es considera que aquesta xifra esta entorn
a dos milions. De moment, a Espanya es desconeixen dades concretes al respecte

(Cardenas, 2019).

Des dels models de rehabilitaciéd psiquiatrica i d’empoderament es destaca la
importancia de recuperacid de rols i de participacié activa de les persones amb

trastorn mental en diferents arees de la vida (Mascayano Tapia, Lips Castro, Mena
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Poblete, i Manchego Soza, 2015). Mentre que a alguns rols com el laboral o I'accés a
I'habitatge se’ls hi ha anat prestant més atencid, el suport professional a altres rols

com el cuidar dels fills es considera menys desenvolupat (Ramos Rios et al., 2016).

Malgrat les dades presentades i I'existéncia d’una serie de documents étics i legals que
recullen el dret a la maternitat, a la paternitat, els drets dels fills i de la familia; en la
literatura cientifica es posa de manifest que la maternitat i la paternitat en cas de
trastorn mental és poc abordat. Alguns dels motius proposats poden ser les dificultats
d’abordatge, les implicacions etiques i legals i, la preséncia de l'estigma en els

trastorns mentals.

Les persones amb problemes de salut mental i les seves families no només han de fer
front a la malaltia en si; sind que en la majoria de casos, malauradament, els
acompanya un estigma associat al trastorn. En I'estudi “L’estigma i la discriminacié en
salut mental a Catalunya” (Balasch, Caussa, Faucha, i Casado, 2016), es descriu: “un
20,3% de les persones amb trastorn mental han estat pressionades per no tenir fills
per part de la familia nuclear, la parella, professionals de la salut mental o

professionals de la xarxa de salut i la familia extensa.”

L'estigma es manifesta a través d’estereotips (mites o creences no contrastades), els
quals produeixen una serie de prejudicis (actituds emocionals de distanciament social)
esdevenint en actituds discriminatories (Mufioz, Pérez Santos, Crespo, i Guillén, 2009).
D’aquesta situacié preocupa I'estigma experimentat pels pares, perd també I'estigma

gue puguin experimentar els seus fills i la resta de familiars.

Segons 'OMS (2013), la lluita contra I'estigma en els trastorns mentals ha de ser una
prioritat. En el nostre territori, en el “Pla integral d’atencié a les persones amb trastorn
mental i addiccions” de la Generalitat de Catalunya (2017), observem diversos
objectius i intervencions destinades a aquesta fita. S’hi posa de manifest que les
persones amb trastorns mentals necessiten d’espais on |'abordatge dels seus
problemes no estigui sota una mirada dominant o des d’una estructura jerarquica, sind

gue es faci des de la naturalitat i responent a les seves necessitats.

10
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Les persones amb problemes de salut mental poden desitjar com a part del seu
projecte de vida formar una familia. Davant d’aquesta situacid, els professionals de
salut podem plantejar-nos qliestions que van més enlla de la técnica i dels protocols
establerts. Podem formular-nos questions relacionades amb els drets de les persones,
I'etica, els valors i les experiéncies personals; la qual cosa pot posar a prova el treball

multidisciplinar i els enfocaments comunitaris i de rehabilitacié psicosocial.

Queda molt cami per fer en la practica i investigacio de la maternitat i la paternitat en
aquest cas, no trobant fins al moment una amplia bibliografia al respecte, sobretot a
nivell nacional. L'estudi de les experiéencies i vivencies de mares i pares amb trastorn
mental té repercussions directes en la practica assistencial i del cuidar infermer, en la
proteccié i defensa dels seus drets i, també, obre la porta a reflexionar sobre les
relacions entre professionals i pacients. Investigar sobre aquesta area implica avancar i
promoure coneixements de la disciplina infermera en general i de la infermeria en

salut mental en particular, podent contribuir en coneixements a nivell multidisciplinar.

Aguest projecte té una base important en el cuidar centrat en la persona i la familia.
Aguest model es presenta culturalment sensible i es caracteritza per la col-laboracio
terapeutica allunyant-se de relacions més jerarquiques o asimetriques. Segons
I’Associacié Professional d’Infermeres d’Ontario (2015), es considera prioritari
investigar sobre el paper dels professionals d’infermeria en la prestacié de cuidatges
centrats en la persona i la familia, sobre practiques de comunicacié efectives que
facilitin la presa de decisions dels pares respecte al cuidar del seus fills, entre d’altres
arees. També la Guia de practica clinica d’intervencions psicosocials dels TMG (2009)

indica la importancia d’intervencions i models familiars en la investigacié futura.

En aquest treball, la pregunta d’investigacié formulada és: Com viuen les persones
amb trastorn mental la maternitat i la paternitat en relacié a I'estigma? Coneixer les
dificultats i necessitats d’aquests pares no només és rellevant per donar-los-hi
assistencia i cuidatges de qualitat, siné que esdevé també primordial per I'atencid a les

necessitats i cuidatges als seus fills.

11
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2 MARC CONCEPTUAL

2.1 La familia

La maternitat i la paternitat han estat definits com a processos complementaris que
tenen lloc dins d’una estructura familiar i cultural (Serret Serret, 2014). Per
comprendre’ls caldria parlar previament de la familia, la qual és la principal xarxa de
suport natural de l'individu. La familia pot ser compresa des de diferents models
teorics i perspectives (Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel,

2000):

+» Com a sistema social universal.
+» Com un microcosmos social.
+» Com agent socialitzador.

% Com a grup primari.

+» Com a institucio.

+* Com a sistema obert en interrelacié amb altres sistemes del seu entorn.

En totes les societats i en la majoria de les situacions, la familia és el primer grup en
gue entra en contacte la persona, esdevenint un sistema social universal i el grup
primari. S’entén com a microcosmos social si la considerem una reproduccié a petita
escala de les relacions i interaccions socials; les dinamiques apreses en la familia,
posteriorment, seran dutes a terme en |'entorn social per part dels individus. Per tant,
la familia és un agent socialitzador que permet adquirir coneixements, models i valors.
Entendre-la com a institucié implica que proporciona un marc per assolir aquests

valors i també una série de creences socials.

Des dels models sistémics s’exposa que les conductes dels membres estan
interrelacionades. El sistema és més que la suma de les seves parts o dels seus
integrants; inclou les relacions que s’hi estableixen i les respostes de cadascun d’ells.
Per una banda, existeix “feedback”, intercanvis d’idees, d’informacid, de sentiments,
d’ajuda mutua, etc. Per altra banda, existeix homeostasi, un equilibri, i com és
gestionat aquest a través de les normes i dels rols familiars. Dins el sistema trobem

12
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diferents subsistemes, es destaquen: el subsistema conjugal, el subsistema fills, els
germans, els avis, etc. En cadascun d’aquests s’aprenen unes habilitats que poden ser
diferents ja que les relacions que s’hi estableixen també ho sén (Aseguinolaza Chopitea

i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000).

Quan canvia la situacid d’un dels seus membres, canvia tot el sistema familiar de
manera que aquest ha de tornar a retrobar I'equilibri. Per exemple, davant un procés
de malaltia d’un integrant, aixd0 no afecta només a l'individu concret sind que pot
influir en la resta, a les relacions que s’estableixen i a les dinamiques i patrons de

conducta (Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000).

La familia sén les persones que es relacionen a nivell biologic, emocional, legal i/o
tenen uns vincles estrets amb la persona que rep el cuidar d’infermeria. Per tant, tots
aquells que la persona consideri importants en la seva vida i, en definitiva, consideri
familia formaran part d’aquesta. Quan parlem de vincles estrets s’inclou un ventall
ampli de situacions depenent de cada cas, per exemple relacions d’amistat o
amoroses, compromisos comuns, llars compartides y responsabilitats en la crianca dels

fills (Asociacidn Profesional de Enfermeras de Ontario, 2015; Falkov, 2017).

La familia brinda als seus membres proteccié psicosocial, dota d'un sentiment
d’identitat i de pertinéncia i, té un paper rellevant en el desenvolupament dels
individus que hi formen part. A més, facilita 'acomodacioé dels integrants en la cultura
i, com a gent socialitzador, la transmet i permet aprendre habilitats socials
(Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000). A través de les
relacions la persona adquireix unes actituds, creences, conductes, habits, valors, i

inclus prejudicis.

El procés d’aprenentatge que es duu a terme en el si del nucli familiar influeix en el
desenvolupament de la personalitat de l'individu i en els processos d’adaptacid a
I'entorn, aquest procés d’aprenentatge inclou diferents aspectes com s’observa en la
ll-lustracié 1. En relacid a la salut, s’hi adquireixen habits i estils de vida, s’aprén com

fer front a la malaltia, quin és el concepte de salut i el de malaltia, coneixements
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relacionats amb la crianca dels fills, rituals davant de les diferents etapes del cicle vital
com el naixement o en cas de defuncions, etc. Aixi doncs, a través del sistema familiar
la persona aprén estratégies d’afrontament; aquestes podran ser més o menys
eficaces, més o menys adaptatives (Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009;

Perez i Novel, 2000).

ll-lustracioé 1: Aprenentatges en el si de la familia

Habilitats i models socials Estratégies d'afrontament

Coneixements relacionats
Valors, creences i prejudicis amb els processos de saluti
malaltia

Coneixements relacionats

Actituds i conductes } .
amb les etapes del cicle vital

Habits i estils de vida Gestid i suport emocional

Font: elaboracid propia (Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000).

La familia realitza diferents funcions: biologica o reproductiva, afectiva, socialitzadora,
satisfa les necessitats dels seus membres, s’involucra en la crianga dels fills, duu a
terme funcions de subsisténcia i suport economic, de seguretat i de proteccid,
especialment d’aquells membres que precisen d’un cuidar o atencions especials
(almenys en la majoria dels casos), incloses les persones amb problemes de salut.
També facilita I'emancipacié i independéncia a través de les habilitats i coneixements

apresos (Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000).

En les families s’observen uns rols i estatus determinats en els seus membres. De
forma senzilla, podriem dir que el rol es tracta del comportament esperat, mentre que
I'estatus és la posicidé que ve determinat per unes caracteristiques concretes. Per
exemple, I'estatus de pare o mare té associat el rol de cuidador dels fills. D’aquests rols
i estatus sorgeixen una serie de regles familiars, patrons de conducta i/o pactes

implicits (Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000).
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Aqguests depenen de multiples factors, tant culturals, socials com de la propia familia.
Per exemple, en una determinada familia la forma de dirigir-se als pares o avis pot ser
molt diferent (de voste) que en una altra (de tu), els temes dels quals es pot parlari els

gue resulten tabu en un grup familiar també poden diferir molt als d’un altre.

En relacié als rols i estatus poden sorgir una série de situacions problematiques. Per
una banda, podem observar que no sempre I'estatus coincideix amb el rol al qual va
associat habitualment. Per altra banda, trobem processos de malaltia que fan
necessari una reorganitzacié dels rols o funcions (Aseguinolaza Chopitea i Garcia

Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000).

Les funcions de pare i mare destaquen pel rol principal de cuidadors naturals dels fills
(Serret Serret, 2014). Ara bé, podem trobar variacions en aquests rols segons les
diferents societats i cultures. Aix0 es pot comprendre en major profunditat si
s’entenen la maternitat i la paternitat com a construccions socials i historiques, aixo
implica que el seu significat depén del context (Royo Prieto, 2011) i moltes vegades,

també dels ulls de I'observador.

Les persones que disposen d’un sistema de suport familiar efectiu gestionen millor les
crisi vitals i l'impacte de les adversitats o imprevistos de la vida quotidiana
(Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000). Existeixen

diferents tipus de xarxes de suport com s’observa en la ll-lustracio 2.

Els individus i grups podem fer Us de recursos variats. Com a xarxes de suport social cal
destacar: les naturals i les organitzades. Com s’ha exposat, la familia és la xarxa de
suport natural per excel-leéncia, perd també es podrien nombrar els companys de feina,
companys de culte, veins, amistats, etc. En les xarxes de suport organitzades podriem
destacar els grups de voluntaris, els sistemes d’ajuda professionals, els grups d’ajuda
mutua, entre d’altres (Perez i Novel, 2000). En el present treball ens centrarem en la
familia com a xarxa de suport natural i en els grups d’ajuda muatua com a xarxa de

suport organitzada, destacades en negreta en la imatge. Totes dues es relacionen
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intimament amb I'autoatencié com a forma d’atencié als processos de salut i malaltia,

la qual es definira més endavant.

ll-lustracié 2: Tipus de xarxes de suport

Naturals Organitzades
. Grups d'ajuda
Familia mutua (GAM)
Amistats Sistemes d'ajuda

professianal

Veins Grups de voluntaris
Companys de culte Altres
Altres

Font: elaboracid propia (Aseguinolaza Chopitea i Garcia Campayo, 2009; Perez i Novel, 2000).

El procés de maternitat i paternitat

Ill

La teorica infermera Ramona T. Mercer ha dedicat els seus estudis al “procés de
convertir-se en mare”, el qual defineix com: “procés interactiu i de desenvolupament
que es produeix al llarg del temps en el qual la mare crea un vincle amb el seu fill,
apren les tasques del cuidar del rol i expressa el seu plaer i gratificacié6 amb el rol”
(Meighan, 2018, p. 434). L’autora, especifica que la seva teoria podia ser emprada per

a I'estudi de questions relacionades amb la paternitat (homes), i aixi es considerara al

llarg del nostre treball.

La teoria de I'adopcié del rol matern de Mercer esta basada en els estudis previs de
Reva Rubin i, teories del rol i el desenvolupament d’alguns autors destacats com Mead,
Turner, Wernee i, Thornton i Nardi. També es fonamenta en la teoria general de
sistemes de Von Bertalanffy. En aquest treball també es considera d’importancia el

concepte de rol i els plantejaments sistéemics per estudiar la familia i els processos de
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maternitat i paternitat. Segons Mercer, la familia és un sistema dinamic que inclou

diferents subsistemes (Meighan, 2018, p. 435).

La maternitat o paternitat impliquen un canvi profund en la vida de la persona que pot
comportar tensions i estrés; és més que assumir un nou rol i exigeix un
desenvolupament i aprenentatge continuat, es tracta d’un compromis per tota la vida.
En el procés de convertir-se en mare o pare la persona experimenta confianca i
competéncia en la realitzacio del rol de cuidar dels fills i es va consolidant la identitat
paterna, és a dir, la visid d’'un mateix com a mare o pare. La persona es sent segura en
la seva identitat de mare o pare, esta emocionalment entregat al fill i sent harmonia i
gratificacio en el seu rol. La gratificacié significa la satisfaccid, alegria o recompenses
experimentades quan s’interactua amb el fill al complir les tasques i cuidatges
relacionades amb el rol. En aquest procés, Mercer (Meighan, 2018) va definir diferents

variables, algunes de les quals es poden consultar en la Il-lustracio 3.

ll-lustracio 3: Adopcié del rol matern o patern

* Empatia i sensibilitat a les senyals del fill + Temperament.
* Autoestima i autoconcepte. « Capacitat per enviar senyals.
» Actituds i creences respecte a la crianca. * Procés de salut i malaltia.

® Embaras i experiéncia del naixement.
* Procés de salut i malaltia.
* Conflicte de rol i tensio.

Mare/Pare Fill

Maternitat Resultat en

. Com.petellm.al c?nﬁar.l?a en el rol. o Paternitat ell fill * Desenvolupament cognitiu i mental.
* Gratificacio i satisfaccio amb el rol. * Conducta i vincles afectiusi emocionals.
» Unio amb el fill. + Estat de salut.

» Competéncia social.

Font: Adaptat de Meighan (2018).

Alguns factors a destacar dels pares en I'adopcid del rol sén la capacitat empatica i la
sensibilitat a les senyals dels fills, és a dir, a les conductes del fill que provoquen una
resposta en els pares. Les actituds i les creences sobre la crianca dels pares, les
experiéncies d’embaras i del naixement també poden influir, entre d’altres, en el

procés de convertir-se en mare o pare. L'estat de salut dels pares té un impacte
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important en el procés, podent comportar dificultats en I'execucié del rol i en el
sentiment de gratificacié o satisfaccié. Que els pares tinguin algun problema de salut
pot comportar tensions i dificultats afegides al ja complex procés de maternitat i

paternitat (Meighan, 2018).

Els conceptes d’autoestima, autoconcepte i confianca sén importants en I'adopcié del
rol matern o patern. Mercer (Meighan, 2018) va definir I'autoestima com la percepcid
de l'individu sobre com les persones del seu entorn el veuen i l'autoacceptacio
d’aquestes percepcions. Segons l'‘autora, l'autoconcepte inclou l'autosatisfaccio,
I'autoacceptacio, I'autoestima i la coheréncia o discrepancia entre la identitat real i la
identitat ideal. Més endavant en el present treball, veurem com en el cas de les
persones amb un trastorn mental, la visido de la maternitat i paternitat per part de la

societat influeix en la percepcié que tenen d’ells mateixos com a mares i pares.

Mercer (Meighan, 2018) també defini una serie de factors vinculats als fills que poden
influir en els processos de paternitat com: el seu temperament, la capacitat d’enviar
senyals als pares i les capacitats comunicatives i, els processos de salut i malaltia dels
fills. Els diferents factors exposats entre d’altres, per exemple les separacions precoces
mare-fill, poden influir tant en l'estat de salut dels fills com a nivell cognitiu,

conductual, afectiu i en les habilitats socials.

Mercer (Meighan, 2018) destaca el paper de la parella en la contribucié del rol matern
o patern com no ho pot fer cap altra persona de I’'entorn. La relacié que s’estableix en
aquest subsistema té la capacitat de regular tensions i facilitar I’'adopcié del rol. Aixi
doncs, és un agent de suport important que pot influir significativament a la reduccié
de l'estrés de la vida quotidiana i dels diferents esdeveniments ambientals o
contextuals. El vincle que s’estableix entre la mare o pare amb el fill s’"ha d’entendre

gue es produeix dintre del camp emocional de la relacié de parella i del nucli familiar.

Les persones i els grups no estan deslligades del seu context, com podem observar en
la ll-lustracié 4, sind que els estressors i el suport social de I’entorn influiran també en

el procés d’adopcié del rol. Mercer (Meighan, 2018) exposa que el suport social
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comporta: suport emocional, informatiu (inclosa la resolucié de problemes), suport
fisic (en relacid a I'ajuda directa que es pugui precisar, per exemple realitzar una tasca
concreta) i suport de valoracid, el qual permet a la mare o al pare avaluar el rol

executat en relacié a com el desenvolupen altres persones.

ll-lustracio 4: Entorns d'interaccié que influeixen en el procés de convertir-se en mare o pare

Macrosistema

Mesosistema

Microsistema

Mare o
Pare

Parella

Font: Adaptat de Meighan (2018).

El sistema familiar es veu immers en altres sistemes: microsistema, mesosistema i
macrosistema. L’entorn més influent en I'adopcid del rol patern és el microsistema. En
aquest s’inclouen les relacions entre la parella, les relacions amb el fill, les dinamiques
familiars, els estressors de la vida quotidiana, el suport social per part de familiars i

amistats, aspectes economics, els valors familiars, entre d’altres (Meighan, 2018).

En segon lloc, el mesositema inclou diferents espais de la comunitat com: I'entorn
laboral dels pares, la guarderia o escola del fill, associacions i llocs de culte, etc. En
tercer lloc, el macrosistema inclou I'estructura social en el seu conjunt, les politiques i
la cultura en la qual es veuen immersos la resta de sistemes. Aqui, també tenen un
paper significatiu aspectes legislatius com les lleis nacionals respecte a les dones, els
fills i els pares i, les prioritats sanitaries que poden influir notoriament en els rols

matern i patern (Meighan, 2018).
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Els professionals d’infermeria som responsables de promoure la salut de les families i
els seus membres, desenvolupant i compartint estrategies de valoracid. Mercer
observa en els seus estudis com certes circumstancies poden dificultar 'adopcio del rol
matern i suposar reptes afegits al procés de maternitat i paternitat. Per exemple, un
procés de malaltia de la mare-pare o del fill, embarassos adolescents, entre d’altres
(Meighan, 2018). Més endavant, veurem com les persones amb trastorn mental
expressen dificultats en el desenvolupament del seu rol de pares degudes a diferents
factors com la simptomatologia i el propi estat de salut perd també d’altres com la
presencia de I'estigma. Mercer i Walker (Meighan, 2018) argumenten la necessitat de
desenvolupar intervencions d’infermeria que donin suport i capacitin els pares en el
desenvolupament del seu rol de cuidadors dels fills, tenint en compte la influéncia de

la cultura i la societat en tot el procés.

2.2 La salut mental i els trastorns mentals

L'atencid a la salut mental i la psiquiatria tendeix a centrar-se en criteris diagnostics i
definicions semiologiques, si bé sén molt necessaries també ho és la comprensié dels
conceptes de salut i normalitat. Si aquests no es tenen en compte davant
d’expressions com “conducta adequada” poden sorgir una série de qliestions com:

quines conductes es consideren normals, adequades o adaptades?

La normalitat pot ser entesa des de diferents perspectives (Sanchez Hernandez, 2013).
Com en el cas de les definicions i conceptualitzacié de la familia, segurament si ens
centrem en una Unica descripcidé aquesta esdevindra incompleta i no tindra en compte

escenaris diversos que ens podem trobar en la practica professional.

Dintre de I'escola psicoanalitica podem trobar diferéncies segons els autors respecte a
la nocié de normalitat. Freud el considerava un concepte el qual no es podia assolir ja
gue totes les persones presenten caracteristiques anormals o patologiques en alguna
mesura. Segons Klein, la normalitat esta determinada per les capacitats que mostra el

subjecte a I'hora de gestionar situacions adverses o problematiques; relaciona el
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concepte amb la fortalesa del caracter i el maneig de conflictes emocionals. Per la seva
part, Erikson, parlava de les capacitats dels individus d’adaptar-se a les diferents
etapes del cicle vital. Kubei, proxim al concepte d’adaptacio, relacionava la normalitat
amb la capacitat d’aprendre de les experiéncies i saber adaptar-se als canvis. Segons
Adler, la normalitat de les persones es veu relacionada amb la capacitat de
desenvolupar sentiments i ser productiu a nivell social. Finalment, Rank destaca el fet
de viure sense angoixa, sense sentiments de culpabilitat i adquirint responsabilitat
sobre els propis actes i decisions. Altres plantejaments de normalitat sén els de Offer i

Sabshin (Sdnchez Hernandez, 2013):

7/
o

Normalitat com a salut.

7/
o

Normalitat com a utopia.

7/
o

Normalitat com a promig.

7/
o

Normalitat com a procés.

La normalitat es relaciona amb la salut en la mesura que és entesa com I'abséncia de
patologia, signe o simptoma. Esdevé un concepte utopic si la considerem com un
equilibri perfecte del psiquisme de la persona permetent un funcionament optim.
Aguest equilibri esdevé realment dificil ja que ningu és perfecte des del punt de vista
psiquic, aquesta forma d’entendre la normalitat esdevé proxima a la de Freud. A més,
les persones podem viure diferents experiencies, canvis o circumstancies que poden

afectar a I’equilibri intern (Sdnchez Hernandez, 2013).

Quan entenem la normalitat com un promig significa que aixi es considerara la
conducta o caracteristica majoritaria del col-lectiu. Ara bé, podem trobar-nos
caracteristiques personals o fisiques poc freqlients que no impliquin necessariament
patologia, persones amb capacitats fora del promig, tant per sobre com per sota de la
mitja, etc. Per ultim, entendre la normalitat com un procés implica ser capa¢ de fer
front a les diferents etapes del cicle vital i problemes o circumstancies canviants; per
exemple, presentar una bona gestié emocional per part d’un nen de preescolar pot ser
considerat fora del comu o inclds anormal, perd considerar-se normal en un adult.

També ens podem plantejar considerar la conducta desorganitzada com a normal en
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un estat de descompensacid psicopatologica perd anormal en un estat de remissié. En
un procés de dol o situacié d’estrés intens, per exemple en el cas d’'una catastrofe
natural o la vivencia d’un conflicte béllic,c es poden considerar normals
comportaments i simptomes considerats patologics en altres contexts (Sdnchez

Herndndez, 2013).

Segons Ramos-Pichardo no existeix una definicié acceptada de forma unanime de salut
mental; I'autor cita a Menninger que la defineix com: “I'adaptacié dels éssers humans
als altres i al mén que els envolta, amb un maxim d’eficacia i felicitat” (2016, p. 13).
L'OMS empra la definicié seglient: “estat de benestar en el que la persona materialitza
les seves capacitats i és capac de fer front al estrés normal de la vida, de treballar de
forma productiva i de contribuir al desenvolupament de la seva comunitat” (2013,
p.42). Aquesta definicid aporta una perspectiva amplia i holistica al concepte i denota
els multiples factors que poden influir en la salut mental de les persones i les
comunitats. De forma simplificada podem plantejar dues grans categories d’aquests

factors (Ramos-Pichardo, 2016): factors de I'entorn i factors individuals, com s’observa

en la ll-lustracio 5.

ll-lustracio 5: Factors influents en la salut mental de les persones i les comunitats

Factors de I'entorn Factors individuals
Familia Biologics
Estressors Psicologics
Entorn sociocultural Gestid emocional

Font: Adaptat de Ramos-Pichardo (2016).

La definicié de trastorn mental tampoc és unanime (Ramos-Pichardo, 2016). Podriem

parlar d’'una “desviacié de la normalitat” o bé, d’'una “anormalitat psiquica”; de nou
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apareix la problematica de definir qué és normal i qué no. L'OMS defineix els trastorns
mentals com: “preséncia d’un comportament o grup de comportaments que, en la
majoria de casos, s'acompanyen de malestar o interfereixen amb [I'activitat de
I'individu.” Per la seva part, la “American Psychiatric Association” (APA) els defineix
com: “un sindrome caracteritzat per una alteracidé clinicament significativa en la
cognicid, la regulacié de la emocié o el comportament d’'un individu que reflexa una
disfuncid en els processos psicologics, biologics o de desenvolupament” (Ramos-
Pichardo, 2016, p.15). De manera que aquestes definicions posen I'emfasi en el
malestar que experimenta la persona i la repercussid del trastorn en el funcionament

global de l'individu.

A nivell etiologic, també s’han contemplat diferents perspectives. Els principals models
teorics en relacid a les causes dels trastorns mental son: els models biologistes, el
psicoanalisis, les teories conductuals i cognitives, models basats en la sistémica
familiar, models socials, i la perspectiva integradora o multicausal. Avui en dia, és
ampliament acceptat pels professionals de la salut que en I'aparicié dels trastorns
mentals influeixen factors predisposants i precipitants, aguests poden ser biologics,
psicologics o socials; aguesta idea forma part dels models integradors. Els principals
trastorns mentals i els seus criteris diagnostics queden descrits en la Classificacio
Estadistica Internacional de malalties i problemes relacionats amb la salut 11a edicid
(CIE-11) de I'OMS i, en el Manual Diagnostic i Estadistic dels Trastornes Mentals 5a
edicié (DSM-5) de I’APA (OMS, 2013; Ramos-Pichardo, 2016).

Segons I'OMS, una de cada quatre persones patira un trastorn mental al llarg de la
seva vida (Generalitat de Catalunya, 2017) aquest podra esdevenir un trastorn cronic o
no. Les dades a nivell mundial, europeu i nacionals es mostren en la mateixa linia. A
Europa, I'estudi “European Study of the Epidemiology of Mental Disorders” (ESEMeD)
del 2004 mostrava com el 10% de la poblacié informa haver patit un trastorn mental
en I'dltim any. Segons el ESEMeD-Espanya del 2006, la prevalenca de trastorns mentals
fou lleugerament menor que en altres paisos occidentals trobant-se un 8,5% de la
poblacié afectada en I'Ultim any. Tant a nivell mundial, europeu com espanyol les

dades es mostren consistents en relacid a la poblacié en la que es donen trastorns

23



Vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat de persones amb trastorn mental m'

Judit Vives Espelta UNIVERSITAT
ROVIRA I VIRGILI

mentals en més freqliencia: dones, persones solteres, separades i viudes, les que viuen
en context urba i les que pateixen algun tipus de malaltia cronica o discapacitat. Els
trastorns mentals més prevalents sén: trastorns depressius, d’ansietat i consum

d’alcohol i altres substancies (Ramos-Pichardo, 2016).

Els trastorns mentals presenten una gran diversitat a nivell de signes i simptomes
(OMS, 2013). Tenen un gran impacte en les persones que els pateixen i també en el
seu entorn, especialment en la familia, degut a la morbilitat associada i a I'afectacié en
la qualitat de vida. La identificacid precog de les persones en risc de patir un trastorn
mental, el suport i educacié sanitaria en el tractament, el seguiment i la millora de la
seva qualitat de vida i la de les seves families és una labor important de les infermeres
de salut mental i també d’altres ambits. Altres dades d’interés a nivell europeu es

detallen a continuacié (Ramos-Pichardo, 2016):

% Els trastorns mentals constitueixen la causa més freqlient de baixes per
malaltia, per davant de les patologies cardiovasculars i el cancer.

+* El trastorn depressiu major per si sol comporta el 6% de la despesa causada per
les diferents patologies, només essent superat per la isquémia coronaria i els
accidents cerebrovasculars.

*» Un de cada cinc usuaris d’Atencié Primaria pateix un trastorn mental.

% Una de cada deu families dedica més de vuit hores al dia a cuidar d’un familiar

amb un trastorn mental i més del 60% de les families porta desenvolupant

aquest rol durant més de vuit anys.

e

*

La despesa economica dels trastorns mentals suposa d’un 3 a un 4% del PIB en
la Unidé Europea; el 46% d’aquesta despesa es correspon a despeses socials i
sanitaries directes, la resta a una despesa indirecta deguda a la pérdua de
productivitat laboral, sigui per incapacitat temporal com per una invalidesa

permanent.
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L’estigma en els trastorns mentals

Les persones que pateixen un trastorn mental i les seves families no només han de fer
front a la malaltia en si, a la simptomatologia i a les comorbiditats associades; sind que
en la majoria de casos, malauradament, els acompanya un estigma associat al trastorn
mental. Erwin Goffman va definir el concepte d’estigma en la seva obra: “Estigma: la
identidad deteriorada.” Segons l'autor, es tracta dels atributs d’'un subjecte que

generen descrédit i desvaloracié social. L'estigmatitzacié sorgeix de la discrepancia

IH III

entre la “identitat social virtual” i la “identitat social actual”. La primera, es tracta de
les caracteristiques que s’espera que reuneixi un determinat individu segons les
normes socials. La segona, es refereix a les que efectivament presenta la persona
(Mascayano Tapia et al., 2015). Molts col-lectius han estat i sén estigmatitzats per
motius diversos com: I'eétnia, la religid, I'orientacié sexual, patir un problema de salut

determinat, entre d’altres.

Mufoz et al. (2009) en el seu estudi sobre I'estigma i els trastorns mentals realitzat a
Espanya, explica com aquest fenomen es manifesta a través d’estereotips negatius
(mites o creences no contrastades), els quals produeixen una série de prejudicis
(actituds emocionals de distanciament social) sobre un determinat col-lectiu en que es
comparteix alguna caracteristica comuna (en el cas que ens ocupa, un trastorn
mental), esdevenint en actituds discriminatories (conductes de rebuig). Aquesta

definicié és representada en la ll-lustracid segiient:

ll-lustracio 6: Conceptualitzacid de I'estigma

Estereotips Prejudicis Discriminacié

» Coneixements « Emocions » Comportaments

Font: Adaptat de Muiioz et al. (2009).

Bruce Link et al. també es consideren autors rellevants en la conceptualitzacié de

I'estigma en els trastorns mentals degut a la seva “teoria del etiquetament”. Segons
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aquesta, la poblacido general aprén i interioritza certes concepcions, a través del
llenguatge, sobre les persones amb un trastorn mental que esdevenen en “etiquetes”.
Aguestes classifiquen a les persones i tenen un potencial discriminatori. Segons Yang
et al., aquestes concepcions es basen en normes socioculturals que dependran de cada
context tot i que poden observar-se certes similituds entre cultures i societats

diferents (Mascayano Tapia et al., 2015).

De forma general, alguns dels principals estereotips vinculats amb les persones amb un
trastorn mental son: la perillositat o agressivitat, la debilitat (moral, de voluntat, etc.),
la inutilitat, la inestabilitat permanent, la impredictibilitat, la vagancia, el déficit
cognitiu i, la incapacitat o dependéncia, entre d’altres (Balasch et al., 2016; Cazzaniaga

Presenti i Suso Araico, 2015; Mascayano Tapia et al., 2015).

Cal destacar que es tracta d’un col-lectiu que sol ser més objecte de violéncia per part
d’altres persones, pero existeix la creenca inversa. També es destaca el poc emfasi o el
poc coneixement general sobre el fet que una part substancial dels comportaments
agressius duts a terme per persones amb trastorn mental sén realitzats cap a ells
mateixos, és a dir, es tracta de violéncia autodirigida (Cazzaniaga Presenti i Suso

Araico, 2015).

En la literatura cientifica s’ha descrit que els estereotips entorn a la perillositat i
agressivitat son majors en aquelles persones amb esquizofrénia. Per contra, en el cas
de les persones amb depressié aquest estereotip és menys prevalent. Pel que fa a
I'atribucié de responsabilitat en presentar un trastorn mental, la poblacié general sol
atribuir-la més en els casos de consum de substancies que no pas en trastorns com
I'esquizofrénia i la depressié (Mascayano Tapia et al., 2015; Muioz et al., 2009). Per
tant, dintre dels estereotips que acompanyen als trastorns mentals, s’observen
algunes variacions en les creences socials segons la patologia concreta a la qual ens

referim.

Segons 'OMS (2013), degut a la preséncia de I'estigma i la discriminacié per part de

I'entorn, les persones amb un trastorn mental poden veure vulnerats els seus drets
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humans. Drets economics, educatius, socials i culturals, dret a exercir la seva capacitat
juridica, a accedir a un habitatge, entre d’altres, poden veure’s afectats. Aixo pot
provocar un major risc d’atur, dificultats d’accés a un lloc de treball i major risc de

pobresa respecte a la poblacié general.

El dret a la reproduccio, a fundar una familia, entre d’altres drets civils i politics poden
veure’s minvats. Aixi doncs, es consideren un col-lectiu vulnerable i poden veure’s
exclosos en diferents arees d’'importancia de la vida d’una persona. La Convencid sobre
els drets de les persones amb discapacitat, a la qual I'estat espanyol es va adherir:
“protegeix i fomenta els drets de totes les persones amb discapacitat, incloses las que
pateixen trastorns mentals i intel-lectuals, i també estimula la seva inclusid plena en la
cooperacid internacional, i en particular dels programes internacionals de
desenvolupament” (OMS, 2013, p.8). Es troba a debat si aquesta convencid pot
protegir adequadament els drets de les persones amb un trastorn mental ja que no
tota persona amb aquesta problematica de salut implica necessariament que tingui

una discapacitat (Porxas Roig, 2015).

Segons 'OMS (2013), I'estigma per rad de trastorn mental és un problema global i la
lluita contra el mateix ha de ser una prioritat. En el seu “Plan de accidn sobre Salut
Mental” es descriuen diversos objectius i intervencions destinades a aquesta fita. El
mateix succeeix al nostre territori, en el “Pla integral d’atencié a les persones amb
trastorn mental i addiccions” de la Generalitat de Catalunya (2017), destaquen
aquelles intervencions dirigides a fomentar els moviments associatius afavorint la
participacié dels afectats en primera persona, la importancia de 'empoderament com
a estrategia per disminuir i eliminar I'estigma i, la promocié d’una atencid basada en
els drets humans, entre d’altres. Alguns autors afirmen (Cazzaniaga Presenti i Suso
Araico, 2015) que mentre que el patiment degut a la simptomatologia d’aquests
trastorns és, o bé transitoria, o bé pot millorar amb una atencid sanitaria i rehabilitacié
psicosocial adequada, les conseqliencies de I'estigma poden arribar a produir més
patiment, perdurar més en el temps i ser més dificils d’eliminar. A més, de la

vulneracio de drets humans que comporten.
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Alguns autors com Mufioz et al. citat en Mascayano et al. (2015) entre d’altres (Price-
Robertson, Reupert, i Maybery, 2015) proposen una classificacio sobre els quatre tipus
d’estigma vinculats als trastorns mentals com s’observa en la ll-lustracié 7. L’estigma
social o public és el que més s’apropoa a la definicid d’estigma presentada fins al
moment. Es produeix quan la comunitat mostra estereotips, prejudicis i
comportaments discriminatoris cap al col-lectiu. Aquestes creences, emocions i
comportaments poden ser adquirits a través del processos de socialitzacid, inclos

I'ambit familiar, ja des de ben petits.

ll-lustracié 7: Classificacio de I'estigma en els trastorns mentals

Autoestigma
Estigma Tipus Estigma per
social d’estigma associacio
Estigma
institucional

Font: Elaboracid propia (Mascayano Tapia et al., 2015; Price-Robertson et al., 2015).

L’autoestigma es refereix a I'assumpcid d’aquests estereotips i prejudicis com a propis.
Provoca sentiments de culpabilitat, vergonya i autorebuig en la persona que
I'experimenta que poden limitar les oportunitats de participacié en ambits que fan
possible la inclusié social com I'educacid, el treball i I'oci. S’associa a comportaments
menys participatius i critics, de manera que en les relacions amb els professionals de la
salut les decisions sén poc compartides i es tendeix a un estil relacional paternalista.
S’observa poca implicacié en el pla de cures per part del pacient i aixd pot incidir
negativament en l'adheréncia terapeutica. Tant I'estigma com l'autoestigma poden
produir una disminucié de I'autoestima, dificultats en la recuperacié de la salut amb

menor autoeficacia i agreujament dels simptomes i, disminucié de la qualitat de vida. A
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la vegada, el paternalisme pot enfortir I'lautoestigma i els mals resultats en salut de les
persones ateses (Balasch et al., 2016; Hamann, Bihner, i Riisch, 2017; Mascayano

Tapia et al., 2015; Mufioz et al., 2009).

Evans-Lacko et al. (2012), en el seu estudi en 14 paisos europeus, indiquen la relacié
entre 'estigma social i I'autoestigma, de manera que quan el primer decreix el segon
també. Les persones amb trastorn mental presenten menys autoestigma i es senten
més empoderades quan viuen en regions en les quals s’observa: per una banda, tasses
més altes de cerca d’ajuda professional i Us de tractaments disponibles, millor accés
percebut a la informacié sobre salut mental i, per altra banda, quan la poblacié general
expressa sentir-se més comoda parlant amb persones amb problemes de salut mental i

presenta menys actituds estigmatitzants.

Segons I'OMS (2013), 'empoderament és un procés a través del qual les persones
adquireixen major control sobre les seves decisions i accions que afecten a la seva
salut. Les associacions basades en el concepte d’autoajuda tenen una funcio rellevant
en aquest procés d’empoderament. El seu foment es considera una eina per a la
recuperacio i autocuidatge de les persones amb trastorn mental per diferents autors
(Cazzaniaga Presenti i Suso Araico, 2015; Generalitat de Catalunya., 2017; Hamann et
al., 2017; Lacey et al., 2015; Mascayano Tapia et al., 2015; OMS, 2013). Entre aquests
autors es destaquen els treballs de Patrick W. Corrigan, sobretot en relacié a
I'autoestigma i la seva relacié amb baixos nivells d’autoestima i autoeficacia (Corrigan i

Watson, 2002).

L’estigma per associacié és una condicié en la qual es transmet la desvaloracié social
de la persona estigmatitzada a altres persones pel fet d’estar vinculades a ella en algun
sentit. Un cas freqlient son els familiars, els quals poden experimentar un impacte
important en les relacions socials, aillament o exclusid, igual o similar a la persona amb
un trastorn mental; disminucié de la qualitat de vida i benestar i, fins i tot, es descriu
simptomatologia com trastorns del son. Malgrat aixo, la familia també pot actuar com

agent estigmatitzant a través de prejudicis i actes discriminatoris cap a la persona amb
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un problema de salut mental (Mascayano Tapia et al., 2015), amb actituds des de

I’'abandonament o rebuig fins a la sobreproteccié.

L’estigma institucional esta relacionat amb les politiques tant d’institucions publiques
com privades, aqui s’inclouen els professionals que hi treballen. Tot i que els
professionals de la salut presenten actituds més positives que el public general vers
aquest col-lectiu sén freqlients les actituds paternalistes (Mascayano Tapia et al.,
2015). Tampoc podem afirmar que no existeixin actituds estigmatitzants més enlla de
les relacions paternalistes per part d’aquests professionals; a més, aquestes es donen
tant dintre com fora de la xarxa de salut mental. Algunes iniciatives com les de “1 de
cada 4” a Andalusia (2016) presenten la necessitat de formar als professionals de tots
els ambits en aquest sentit i també es destaquen les dades aportades per |'associacio

Obertament (Balasch et al., 2016).

En aquest estudi realitzat a Catalunya (Balasch et al., 2016), el 26,1% de les persones
amb trastorn mental afirmaren haver estat tractades injustament en alguna ocasio als
hospitals degut al seu trastorn, i un 9,5% bastant o molt freqlientment. El 24,9% dels
enquestats indicaren haver estat tractats injustament en els centres d’atencié

primaria, i un 10% ho considera bastant o molt freqlient.

Pel que fa especificament als serveis de salut mental, el 40,6% afirmaren haver estat
tractades injustament degut al seu trastorn en algun servei de la xarxa de salut mental
i el 19,5% indicaren que aix0 succei de forma bastant o molt freqiientment. Existeix un
imaginari social negatiu vers aquests centres, vinculat a I'estigma. La poblacio té
reticéncia a accedir a aquests serveis ja que no volen ésser etiquetades de “boges”
(Balasch et al., 2016). Tot i que les vivencies d’estigmatitzacié o discriminacié narrades
per les persones amb trastorn mental no tenen perquée indicar necessariament la
presencia d’estigma institucional, es consideren d’interés per comprendre les seves

experiéncies amb la xarxa assistencial tant de salut mental com general.

Un aspecte a destacar en relacid a l'autoestigma és I'anticipacié al rebuig que

experimenta la persona, inclds abans de que aquest rebuig es produeixi. Els membres
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de la familia també poden experimentar aquesta anticipacid. Aixi doncs, més enlla de
la classificacié presentada anteriorment també es diferencia I'estigma percebut o
anticipat i, 'estigma experimentat. El primer, fa referéncia a les creences sobre la
desvaloracio o discriminacié que experimentara la persona pel fet de patir un trastorn
mental o estar associat a algu que el pateix. El segon, es tracta de les experiéncies
estigmatitzants, discriminatories o de rebuig viscudes. Segons les propies persones
afectades, 'ocultament de la seva condicié els facilita el seu funcionament i a no
sentir-se tant afectats per l'estigma. Malgrat aix0, aquest ocultament genera
desconfianca i amb freqiéncia la persona viu amb por de ser descoberta (Mufioz et al.,

2009).

En un estudi realitzat a Espanya (Mufioz et al., 2009), les persones amb trastorn mental
manifesten que es senten discriminades per la seva malaltia en diferents arees de la
vida quotidiana. A més, consideren que existeix un gran desconeixement sobre la salut
i els trastorns mentals en la poblacid general. Aquesta situacio els duu a anticipar el
rebuig dels altres. Degut aix0 en moltes ocasions oculten a les persones del entorn el
seu problema de salut i, inclds, tendeixen a [Iaillament. Aquesta estrategia
d’afrontament es relaciona amb dos problemes freqlients: 'accés i manteniment d’un

lloc de treball i les dificultats en les relacions socials, especialment de parella.

En la Comunitat de Madrid, els autors (Mufioz et al., 2009) indicaren la presencia d’un
coneixement mitja sobre la salut mental en la poblacié general i sense alts nivells
d’estigma respecte a les persones amb trastorn mental greu. Malgrat aixo, si es troba
confusio entre els conceptes de malaltia mental i discapacitat intel-lectual, a més de la
creenca que només poden realitzar treballs de tipus manual i que presenten grans
limitacions en la seva autonomia. També s’observa més estigmatizacié en augmentar

I'edat de la poblacio.

En I'abordatge de I'estigma public es considera que el contacte interpersonal amb el
col-lectiu és I'estrategia que ha demostrat ser més efectiva, sobretot si s’emmarca en
programes de participacié comunitaria (Mascayano Tapia et al., 2015). Malgrat aixo, el

simple contacte no sembla ser suficient, sind que cal aquest compleixi unes condicions
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com: la no existéncia de relacions asimeétriques entre els grups de contacte, cal que
inclogui objectius comuns i s’aconsella rebre el suport d’alguna autoritat o institucié
(Mufoz, Guillén, i Pérez-Santos, 2013). Segons Corrigan, els quatre principis claus per
I'exit dels contactes sén: anar dirigit a grups diana, realitzar-los a nivell local,
desenvolupar contactes de forma continuada en el temps i, la credibilitat de la persona
de contacte pel grup diana (Mascayano Tapia et al., 2015). Els grups diana poden ser:

ocupadors, adolescents, professionals dels mitjans de comunicacid, entre d’altres.

Pel que fa a la disminucié de l'autoestigma es destaquen els programes
d’empoderament. Aquests estan enfocats a potenciar els recursos personals generant
major autovaléncia i control en diferents arees i decisions en la vida. Aguests
programes poden ser desenvolupats tant per professionals com per ex pacients o
pacients experts. L'empoderament es considera una eina util per millorar la
recuperacio i autocuidatge de les persones amb trastorn mental (Hamann et al., 2017;
Mascayano Tapia et al., 2015), com es proposa en el “Plan de accion sobre Salut
Mental” de I'OMS (2013) i en el “Pla integral d’atencié a les persones amb trastorn

mental i addiccions” de la Generalitat de Catalunya (2017).

Evans-Lacko et al. (2012), recomanen un enfocament combinat que inclogui, per una
banda, divulgacié d’informacié i educacid en salut mental i, per altra banda, contactes
socials positius amb el col-lectiu. Segons els autors, I'educaci6 ha d’abordar
coneixements, actituds i comportaments. A més, és necessari millorar la disponibilitat i

facilitat d’accés a informacid i serveis d’atencid.

En l'estigma experimentat per part dels familiars, les estratégies utilitzades més
freqientment sén les de tipus comunitari enfocades al suport, pscioeducacié i
entrenament davant les eventuals crisis. Finalment, pel que fa a I'estigma institucional
el rol dels professionals es considera clau en la lluita contra I'estigma. No em de perdre
de vista que els professionals de la salut poden ser agents estigmatitzants, subjectes
estigmatitzats (per exemple, per associacié) i esdevenir agents desestigmatitzadors.

Aixi doncs, és necessari introduir als professionals en programes antiestigma ja que els
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compromet en relacions més properes i de suport vers als pacients i familiars que se’n

poden veure afectats (Mascayano Tapia et al., 2015).
La biomedicina i el paternalisme

Al llarg del marc teoric es planteja la importancia de considerar el context que envolta
a diferents processos a estudi. La persona i la familia no poden ser deslligades del seu
entorn, els processos de maternitat i paternitat es veuen influits pel context historic,
social i cultural, en els tipus d’estigma associats als trastorns mentals també es poden
observar variacions segons una regié o una altra. D’igual forma les professions i les
disciplines també tenen la seva historia, la seva cultura, les seves normes implicites i el
seu context. Per aquests motius es considera d’interes abordar el concepte de

biomedicina.

Existeixen diferents formes de sabers i d’atencié relacionades amb la salut, en les
societats actuals s’observa el que Menéndez denomina pluralisme médic o pluralisme
assistencial, és a dir: “en les nostres societats la majoria de la poblacid utilitza
potencialment diversos sabers i formes d’atencid no només per a diferents problemes,
sind per a un mateix problema de salut” (2010, p. 26). L'autor classifica aquests sabers

i formes d’atencio en:

++ Sabers i formes d’atencio de tipus biomédic.

*»+ Sabers i formes d’atencié denominades de tipus “popular” o “tradicional”.

*»+ Sabers i formes d’atencio alternatives denominades “paral-leles” o “new age”.
% Sabers i formes d’atencié6 que provenen d’altres tradicions meédiques

académiques no occidentals.

e

%

Sabers i formes d’autoatencio.

La biomedicina es caracteritza per les seves funcions curatives i preventives dels
processos patologics. Altres funcions descrites per Menéndez (2005a, 2005b, 2010)
son: funcié normalitzadora a través de I'establiment de diagndstics meédics, I'aplicacié
de seguiments i controls a la poblacié i als seus comportaments i, la funcié de

legitimacio, és a dir, una funcié de poder o hegemonia respecte la resta de sabers i
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formes d’atencid. Aquest poder no sorgeix del no res, gracies al desenvolupament de
la biomedicina es pogueren aconseguir molts avengos en la eliminacid i tractament de
multiples patologies, podent destacar el cas de les malalties infeccioses; i per tant, ha

aconseguit una eficacia rellevant i destacada respecte altres formes d’atencio.

El saber biomeédic presenta la tendéncia a menystenir la resta de sabers tot i que
aquests puguin ser utilitzats freqiientment per la poblacid. Menéndez (2005a, 2005b,
2010), inclus parla de I'estigma que exerceix el saber biomeédic sobre la resta. Des de la
biomedicina es considera que el tractament de la malaltia és patrimoni exclusiu.
Aguesta creenca ha estat promoguda per les institucions sanitaries pero també a

través del marc legal i legislatiu de diferents paisos.

Que la historia hagi esdevingut d’aquesta manera no implica la no existéncia de la
resta de sabers, ni molt menys que les persones i els diferents grups socials no les
utilitzin en el seus processos de salut, malaltia, atencié i cuidar. Precisament és la Unica
forma d’atencié que ha obtingut organitzacié institucional internacional a través de

I'OMS i de I'Organitzacié Panamericana de la Salut.

Menéndez (2005a, 2005b, 2010) empra el concepte de Model Meédic Hegemonic

(MMH) per comprendre aquesta relacié de poder. El MMH es basa en:

+ Una concepcid teorica i ideologica dominant: la qual es caracteritza per una
divisio cos/anima, el biologisme, I'evolucionisme, I'émfasi en allo patologic i
I'individualisme.

* Les exclusions o menysteniment del context: la ahistoricitat, associabilitat,

aculturalitat i I’'exclusio del propi subjecte.

e

*

La relacio de les institucions mediques vers els seus pacients: basades en la
asimetria de les relacions, I'exclusié del saber del pacient, el pacient com a
construccid i no com a ésser global i holistic i, la medicalitzacié dels

comportaments.
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*
°e

El treball meédic: en el qual predomina el treball clinic assistencial, el diagnostic i
el tractament basat en I'eliminacié dels simptomes i, la visid de la malaltia com
a ruptura i/o desviacié de la “normalitat”.

s El pragmatisme medic.

+» L’autonomia medica: caracteritzada en la professionalitzacié formalitzada i la
identificacido amb la realitat cientifica.

+* La malaltia i la salut com a mercaderies.

En abordar els conceptes d’estigma i les seves diferents formes de manifestacié
s’observa com prenen rellevancia algunes d’aquestes caracteristiques. Per exemple, la
asimetria de les relacions entre professional i pacient i I'exclusié del saber o veu de
I'usuari en les relacions paternalistes. Com s’ha descrit anteriorment, el paternalisme
pot enfortir 'autoestigma i influir negativament a I'autoeficacia i en els resultats en

salut (Balasch et al., 2016; Hamann et al., 2017; Mufioz et al., 2009).

Precisament en el “Pla integral d’atencié a les persones amb trastorn mental i
addiccions” de la Generalitat de Catalunya (2017) es destaca que les persones amb
trastorns mentals necessiten d’espais on |’abordatge dels seus problemes no estigui
sota una mirada dominant o des d’una estructura jerarquica, sind que es faci des de la

naturalitat i responent a les necessitats expressades per les persones afectades.

Sense menystenir les aportacions de la biomedicina i valorant degudament els
multiples avengos aconseguits gracies a ella, alguns autors afirmen que en determinats
casos la millora de salut de la poblacié s’ha justificat Unicament per I’Us de farmacs i,
en canvi, no s’han tingut en consideracié aspectes socials, economics i politics; és a dir,
no s’ha tingut en compte la influéncia de I'entorn. Els estudis de Mckeown i Record en
poden ser un bon exemple, evidenciaren que la disminucié de casos de tuberculosi i
I'augment de taxes de recuperacio de la mateixa no només resultaren dels tractament
farmacologics, siné de les millores socials, economiques i politiques que experimenta
la poblacié repercutint en millors condicions d’higiene, salubritat, nutricio, etc.

Situacions similars s’han descrit en millores de taxes de desnutricio infantil en diferents
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arees geografiques; problematiques de salut relacionades amb la desocupacio, entre

d’altres (Menéndez, 2005b).

El biologisme proposa una historia natural de la malalties en la qual la historia social
dels patiments queda “exclosa o convertida en variables biologiques”. Aquesta
exclusié ha produit que la biomedicina entengui la malaltia gairebé exclusivament a
través de signes i simptomes. No es pretén posar en dubte la necessitat de la
identificacio i coneixement dels signes i simptomes per a la comprensid, prevencio i
tractament de les patologies, sind que es posa emfasi en que si s’entén exclusivament
des d’aquesta perspectiva pot esdevenir I'Unica forma de comprendre els processos de
salut, malaltia, atencid i cuidar (Menéndez, 2005a,2005b, 2010). Aix0 pot provocar
treballar exclusivament orientats a la patologia i no tant (o poc, o gens) a la salut. La
malaltia, el patiment i la salut combinen dimensions tant purament fisiques com
socials, economiques, i inclus, existencials i morals. Per tant, per molt que la malaltia
es construeixi a través d’un prisma materialista i biologista, malaltia, patiment i salut

no poden ser descontextualitzats.

Les critiques que ha rebut la biomedicina, tot i les seves grans aportacions, també han
estat relacionades amb |'aparicié de patologies croniques o no curables. En podrien ser
exemples alguns trastorns mentals, es remarca “alguns”, ja que no tots els trastorns o
problemes mentals esdevenen cronics. Algunes critiques també han estat motivades
per les funcions més centrades en el control dels comportaments (amb un enfocament
cap al comportament suposat “normal”). També per |'aplicaci6 de practiques o
intervencions restrictives, discriminatories o coercitives, moltes vegades emparades en
aquesta suposada necessitat de control (Bevid i Girdn, 2017; Menéndez, 2005a, 2005b,

2010).

Estudis com el de Goffman sobre les “institucions totals” vinculen les imatges socials
historiques de la “bogeria” o I'estigma en els trastorns mentals amb la justificacié de
practiques o tractaments coercitius (Cazzaniaga Presenti i Suso Araico, 2015). Segons
Bevia i Girdn, els contexts de coercid en salut mental es poden plantejar tant a nivell

macro (politic, social i cultural) com a nivell micro (dispositius assistencials) i
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suggereixen que: “I'Gs de practiques coercitives en un dispositiu social o assistencial es
basen en una complexa interrelacid de factors culturals i organitzatius més que en els

simptomes del pacient” (2017, p. 323).

En el camp de la salut mental, cada vegada hi ha més esforcos en la reduccié de les
estades hospitalaries (moltes d’elles de caracter involuntari); observant inclids en el
nostre entorn alguns hospitals psiquiatrics que comencen a tancar o reduir unitats de
llarga estada. Ara bé, sense una xarxa comunitaria potent, amb els recursos humans i
materials adients, assolir I'objectiu de disminuir les estades hospitalaries obrint cami
cap a un veritable treball comunitari centrat en la persona pot esdevenir, com minim,

complex.

A continuacid es recullen algunes situacions paradoxals que es donen en el saber
biomédic tant descrites en la literatura com observades en la practica professional.
Com a primer cas, en ocasions trobem professionals de la salut reticents a la
prescripcido o administracié de benzodiazepines ja que tenen un potencial addictiu i,
curiosament a la vegada, trobem persones que duen llarg temps en tractament amb
aquests farmacs a les quals no s’ha realitzat educacid en habits higienics de la son ni
cap intent de retirada del farmac. També resulta paradoxal que enmig de les critiques
de la poblacié general sobre la prescripcié “abusiva” per part dels facultatius, aquests
també rebin critiques quan no prescriuen perqué sembla que, aleshores, “no facin res”

(Menéndez, 2010).

Anteriorment, s’ha assenyalat la asimetria que presenta la biomedicina en el procés
comunicatiu entre professionals i pacients. En els ultims anys, s’han realitzat propostes
de millora en aquest sentit, tant en I'atencié a la salut mental com en la salut en
general, i s’ha donat importancia a aquest procés relacional, perdo a la vegada
experimentem reduccions en els temps de consulta. Menéndez (2005a, 2005b, 2010)
apunta que seria erroni pensar que aquest fet només és negatiu per la persona atesa,
sind que també esdevé negatiu pel professional, el qual perd temps de paraula i se i
resta temps d’escolta (tant o més important que l'anterior), se li pren temps de

valoracio, d'informacioé i d’educacio sanitaria.
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En els ultims anys, la biomedicina ha intentant allunyar-se del paternalisme a través de
millores relacionals i comunicatives pero encara queda cami per fer. Si se’'m permet
triar una paradoxa de la biomedicina seleccionaria el concepte “foment de I'autonomia
del pacient”. El trobem descrit en nombrosos protocols i plans de cures. Aprofundint
en I'autonomia, i tal i com es planteja Menéndez (2005a, 2005b, 2010): Que succeeix
guan la biomedicina aplica accions de participacié social? En nombroses ocasions
sorgeixen de nou la verticalitat, la asimetria, I'autoritarisme i la normativa. El control,

el poder i la hegemonia esdevenen patents.

Com a professionals resulta, com a minim, complex fomentar I'autonomia dels nostres
pacients si durant els ingressos hospitalaris a psiquiatria els pacients poques vegades
tenen l'oportunitat de prendre decisions per si mateixos, ni qué mengen, ni que
beuen, ni quines activitats poden realitzar. També resulta dificil fomentar I'autonomia
de cara a una alta hospitalaria, per exemple amb desti a un pis amb suport, si la
persona durant la hospitalitzacio I'inica tasca domeéstica (o una de les poques) que pot

realitzar és fer-se el llit.

El mateix succeeix en la xarxa comunitaria de salut mental, dificilment es fomenta la
presa de decisions del pacient si quan aquest pregunta sobre la medicacié o informa
sobre un efecte advers es sent de tot, menys escoltat. Bé, en aquest cas, personalment
considero que si es fomenta quelcom, es fomenta que prengui la decisié de forma
autonoma de deixar la medicacié sense consultar amb el professional. Aquesta situacio
és realment preocupant, no només pel deteriorament de la relacié terapéutica i de
confianga entre professional i pacient, sind per les evidents repercussions negatives

sobre la salut de qui atenem.

Si els exemples aportats, poden resultar complicats degut a algunes caracteristiques de
la tradicié biomedica; com no ha de ser complex abordar un procés ja de per si
sensible i personal com la maternitat i la paternitat en persones amb un trastorn
mental? Com abordar aquest tema sense escoltar la veu o sense la participacié activa

de les persones implicades?
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En relacid al exposat, es considera interessant plantejar-nos com les diferents
professions de la salut ensenyen als seus futurs professionals. Good entén el sistema
medic occidental, emmarcat en el paradigma biomédic, com un sistema cultural amb el
seus simbols: “la medicina formula el cos huma i la malaltia d’'una manera culturalment
especifica” (2003, p. 130). Formular la realitat implica una observacio, un llenguatge i
una escriptura particular, implica un quée i un com. Com es parla sobre I'altre (sobre el
pacient, sobre el qui pateix), com es parla sobre el seu patiment, a qué es presta
atencidé i a queé no, qué es registra i qué no en un informe o historia clinica, com es
registra, com parlem amb la persona i ens hi relacionem. L’autor planteja que en el
marc de la biomedicina la persona és representada com I'ambit de la malaltia i no com

un agent narratiu.

Precisament, la recuperacié dels discursos i les narratives de les persones ateses

Ill

permet obtenir molta informacid. Segons Good, permet fer aflorar el “punt de vista
natiu”; en altres paraules, la vivéncia des de la perspectiva del pacient i permet
analitzar la comprensid que té del seu propi estat de salut o malaltia (Good, 2003).
Martinez Herndez (2008), destaca els treballs de Good i Kleinman i indica que analitzar
la versio nativa de la malaltia pot permetre abordar problemes de comunicacio en

programes educatius i de promocid de la salut.

Aquest fet cobra especial rellevancia en I'atencié als problemes de salut mental per tal
de valorar i treballar la consciéncia de malaltia, I'adheréncia terapeutica, la millora de
les relacions professional-pacient, entre d’altres. Recuperant els relats podem coneixer
de primera ma qué necessiten les persones (no quée diuen els altres que necessiten),
com produir salut i no només eliminar la patologia. Com d’enriquidora podria
esdevenir la recuperacié dels discursos tant dels nostres pacients, de les seves families
com dels propis professionals de la salut, sobretot quan ens trobem davant de
situacions que ens costa abordar? Situacions amb dificultats d’abordatge com els

processos de maternitat i paternitat en persones amb trastorn mental.
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L’autoatencio i els moviments associatius

Menéndez defineix I'autoatencié com: “representacions i practiques que la poblacié
utilitza a nivell de subjecte i grup social per diagnosticar, explicar, atendre, controlar,
alleujar, aguantar, curar, solucionar o prevenir els processos que afecten a la seva salut
en termes reals o imaginaris, sense la intervencié central, directa i intencional de
curadors professionals, encara que aquests puguin ser la referéncia de I'activitat
d’autoatencié” (2010, p. 52). Es considerada la forma de saber en salut més emprada

per la poblacid i és el centre a partir del qual s’articula I'accés a la resta de sabers com

s’observa en la ll-lustracid 8. Aixo sol ser oblidat o menystingut per la biomedicina.

En el procés d’emmalaltir és la persona i/o la familia o entorn proper qui decideix fer
guelcom, esperar que el transcurs del temps solucioni el simptoma o bé, acudir a un
centre de salut. Per tant, decidir si consultar o no a un professional de la salut és
autoatencid. Paradoxalment, els professionals de la salut ens queixem de I’'absentisme
d’alguns pacients mentre que, a la vegada, el saber biomedic en el qual ens veiem

immersos menysté el procés d’autoatencié (Menéndez, 2010).

ll-lustracio 8: Articulacioé dels sabers en salut

Biomedicina
Medicinano Popular o tradicional
occidental Autoatencié
Paral-leles o
“new age”

Font: Elaboracio propia (Menéndez, 2010).

La biomedicina, sovint, confon el procés d’autoatenci6 amb 'automedicacié. Si bé
I'automedicacié forma part de I'autoatencié aquesta ultima és un procés més ampli i

complex. L'automedicacié es pot entendre com la decisi6 més o menys autonoma
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d’utilitzar farmacs o substancies (infusions, begudes alcoholiques, cataplasmes, etc.)
per tractar algunes dolences sense la intervencid directa i/o immediata d’un

professional de la salut (Menéndez, 2010).

Aix0 no significa que, aquests farmacs o substancies no hagin estat aconsellats per un
professional de la salut. Inclds, es contempla la possibilitat que s’hagi realitzat la
deguda educacié sanitaria per tal de fomentar I'autonomia de la persona en decidir
guan i com utilitzar-lo. Aixi doncs, per una banda, alguns professionals presenten
critiques a l'automedicacié emparant-se en els potencials efectes negatius sobre la
salut, pero per altra banda, es realitzen intervencions d’educacié sanitaria enfocades
en aquest sentit (Menéndez, 2010). En poden ser exemples, la variaci6 de dosis
d’insulina segons la glicemia, dieta o activitat fisica o, els farmacs prescrits com a “si
precisa” que el pacient prendra si considera que els necessita. Amb aixo no ens referim
a que no existeixen problemes o riscos en la poblacié derivats de I'automedicacio, sind
gue l'automedicacié en si no és el problema, és més, té el potencial d’esdevenir un

gran recurs amb la implicacié professional adequada.

L'autoatencio també permet a les persones ser creatives, fomentar les seves habilitats
i potencials i, afermar micropoders aixi com la validesa dels seus sabers (Menéndez,
2010). Per exemple, una persona que presenti un trastorn mental amb una bona
consciencia de malaltia, a través dels seus coneixements sobre com |i afecta la
patologia podra detectar més facilment simptomes indicadors d’una descompensacio
i, per tant, podra demanar ajuda professional més facilment. En la majoria dels casos,
aquestes habilitats i capacitats hauran estat potenciades per part dels professionals de

la salut a través de I'educacio sanitaria i altres intervencions.

Dins de l'autoatencié podem trobar dos grups diferenciats: 1) Els grups primaris o
“naturals” en el quals pren rellevancia la familia i 2) Les organitzacions i associacions
basades en el concepte d’autoajuda. La principal caracteristica de les associacions
basades en el concepte d’autoajuda és com es configura la seva organitzacio, en la

qgual s’observa que neix dels propis actors involucrats, les persones que viuen en
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primera persona el problema de salut i/o familiars o persones de I'entorn proper

(Menéndez, 2005a, 2005b, 2010).

Podem trobar un gran ventall d’associacions de pacients amb problemes de salut
mental i dels seus familiars. Els GAMs proposen una organitzacié i forma de
participacié qualitativament diferent respecte d’altres ja que es caracteritzen per ser
liderats per les propies persones que pateixen el trastorn. Aquestes iniciatives
s’allunyen del tradicional associacionisme en que els professionals o els familiars
prenien el protagonisme en la presa de decisions i organitzacid. Aixi doncs, des dels
GAMs es fomenta que siguin les persones amb trastorn mental les que prenguin les
decisions, determinin les activitats a realitzar i formin part de forma activa i
significativa de les juntes directives de les associacions. Aixd no exclou que puguin

participar també familiars, professionals i simpatitzants.

Els grups anomenats “d’experiéncia propia” els podem emmarcar en aquest mateix
model. Els seus membres expliquen les seves experiéncies en primera persona per tal
de sensibilitzar a la poblacido general i a diferents col-lectius sobre el problema de
I'estigma en els trastorns mentals. Aquests models de participacido i organitzacid
s’allunyen de jerarquies i relacions de poder a més de realitzar intervencions

especifiques de lluita contra I'estigma.

Aquesta labor és molt rellevant ja que, com s’ha exposat anteriorment, existeix relacié
entre I'estigma social de la poblacié i I'autoestigma, observant-se que quan el primer
decreix el segon també (Evans-Lacko, Brohan, Mojtabai, i Thornicroft, 2012). Es
destaca la importancia que les persones amb trastorn mental, les quals molt sovint
reben in-puts de I'entorn en relacié a la seva falta de capacitats, puguin tenir models
de persones que també tenen un problema de salut mental i que tenen el seu projecte
de vida, desenvolupen el seu rol laboral, tenen carrecs importants tant dins com fora

de les associacions, etc.

Per Menéndez (2010) és important que la biomedicina i els seus professionals

entenguin el procés d’autoatenciéo com un saber i forma d’atencié més amb el qual es
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pot treballar de forma conjunta. Aquest plantejament ens podria obrir la porta als
professionals de la salut a poder conéixer com i quan els nostres pacients consideren
gue necessiten ajuda, quan i com acudeixen a nosaltres, saber qué necessiten i quée
esperen de nosaltres. Ens pot permetre millorar la consciéncia de malaltia, fomentar
realment la seva autonomia i presa de decisions. Aixi doncs, per a desenvolupar noves
alternatives d’atencid i prevencid ens cal tant el saber médic com el saber de les
persones i els grups als quals atenem. Cal repensar la idea de professional de la salut
com a subjecte posseidor exclusiu de coneixements i la idea de pacient com a

posseidor d’un coneixement irrellevant (Martinez Herndez, 2008).

No es tracta de perdre el rol del professional de la salut, sind de repensar-lo. Cal ser
critics amb aquelles caracteristiques de la biomedicina que poden ser millorades o
modificades en benefici d’'una millor assisténcia, fent co-particips a les persones ateses

de la presa de decisions i responsabilitat en la seva salut.

En I'ambit de la salut mental, tot aixd sumat a la recuperacié de la narrativa del pacient
es dibuixa com una possibilitat de reduir o, inclis, eliminar les diferents formes
d’estigma, recuperant rols i drets. Com ens situem els professionals en relacié a
aquesta perspectiva implica ajudar als nostres pacients a adquirir un rol actiu, a la
vegada que nosaltres també n’adquirim un de nou com a facilitadors d’aquest procés.

III

D’aquesta manera, I'organitzacié d’allo “social” i d’allo “biomedic o sanitari”, si és que
realment es pot fer tal divisio, pot esdevenir no tan allunyada, i molt menys
contraposada. Com exposa Menéndez (2010), deixar de parlar en termes d’hegemonia

i subalternitat, i comencar a parlar de contra-hegemonia.
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2.3 La maternitat i la paternitat en persones amb trastorn mental

Des dels models de rehabilitacié psiquiatrica i, més recentment, des dels models
d’empoderament es destaca la importancia de recuperacié de rols i de la participacio
activa de les persones amb trastorn mental en les diferents arees de la seva vida. Tot i
gue molts consideraran, igual que jo mateixa, que queda un llarg cami a recérrer;
alguns rols com el laboral o I'allotjament se’ls hi ha prestat forca més atencid que
d’altres. Els processos de maternitat i paternitat i el rol que els acompanya no han
rebut el mateix interés. Es suggereix que un dels motius pot ser que els estereotips
recurrents d’incapacitat i de dependéncia que s’associen a les persones amb trastorn
mental, entre d’altres, es traslladen a la valoracié que fa la societat de la seva capacitat
de cuidar dels fills (Dolman et al.,, 2013; Hine, Maybery, i Goodyear, 2016; Price-
Robertson et al., 2015; Ramos Rios et al., 2016).

La maternitat i la paternitat sén especialment valorats en practicament totes les
cultures. A més, la reproduccio es considera un dret fonamental en la nostra societat i
no pot ser denegada Unicament amb el criteri de la preséncia de trastorn mental.
Existeixen diferents textos legals que recullen el dret a la maternitat i a la paternitat,
els quals es detallen a continuacié: Article 16 de la Declaracié Universal dels Drets
Humans (1948), Article 39 de la Constitucid espanyola (1978) i I'Article 23 de la
Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat (2006) a la qual Espaia
s’ha adherit (Ramos Rios et al., 2016). Els anomenat documents poden consultar-se en

I’Annex 1.

Segons Hine et al. (2018) el 50% de dones amb trastorn mental sén mares. Alguns
estudis mostren dades sobre dones amb TMG i apunten a que la majoria esdevindran
mares, podent trobar una freqliéncia del 30 al 60%; aquestes dades no poden ser
generalitzables a qualsevol comunitat, context o pais ja que depenen de diferéncies

culturals i socioeconomiques (Dolman et al., 2013; Ramos Rios et al., 2016).

Incorporant dades sobre els processos de paternitat (en homes), el “Royal College of

Psychiatrists” d’Anglaterra estima que el 68% de les dones i el 57% d’homes amb
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trastorn mental son pares (Chan et al.,, 2019; Jones et al.,, 2016). A Australia, es
considera que el 20% de les nenes i els nens tenen almenys un dels pares el qual pateix
un trastorn mental. A Anglaterra s’estima que aquesta xifra esta entorn a dos milions.

A Espanya es desconeixen dades concretes (Cardenas, 2019).

En aquest projecte s’ha considerat excloure de I'objecte a estudi dones amb depressié
post-part. Es consideren vivencies i experiencies diferents i aixi queda manifestat en
I'estudi de Dolman et al. (2013), on s’opta per presentar els resultats de la revisié
sistematica de forma diferenciada respecte les mares ja préviament diagnosticades
d’un problema de salut mental. L'impacte del trastorn, tant per la persona com per la
familia, durant el post-part esdevé substancialment diferent si el trastorn ja era
conegut préviament o no. Els autors també indicaren diferéncies a destacar a nivell del
suport familiar en la decisid de ser mare. En els casos de depressidé post-part no es
trobaren reticéncies per part de la familia a la maternitat ni pressions a la dona per no
tenir fills, en canvi, en els casos en que el trastorn és conegut si es trobaren vivencies

en aquest sentit a destacar.

D’acord als models sistémics, el fet que un o ambdds pares presenti un problema de
salut, sigui mental o fisic, és una circumstancia que afecta a tots els membres de la
familia. Amb o sense trastorn mental, ser pares pot ser tant motivador com estressant;
tenir un problema de salut és un repte afegit. Quan els pares amb trastorn mental no
tenen el suport adequat, la malaltia pot afectar negativament a les seves vida i a les
dels membres de la familia tant a nivell psicologic, social com economic. Els fills poden
experimentar majors responsabilitats a les propies de la seva edat, major consciéncia
dels problemes o simptomes dels pares, a més de presentar més risc de desenvolupar
un trastorn mental tant degut a influéncies genétiques com ambientals (Goodyear,

McDonald, von Doussa, Cuff, i Dunlop, 2018; Yates i Gatsou, 2017).

Les necessitats de les families en que un o ambdds pares presenten un trastorn mental
poden ser diverses segons el cas. En la literatura es defineixen algunes arees en que

s’ha observat necessitat de suport (Goodyear et al., 2018):

45



Vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat de persones amb trastorn mental m'

Judit Vives Espelta UNIVERSITAT
ROVIRA I VIRGILI

¢

Les relacions entre pares i fills.

o
A5

*
°e

Les relacions familiars, comunicacio i abordatge dels conflictes.

*

La lluita contra I'estigma associat als trastorns mentals; els fills poden ser

L)

exclosos o discriminats de diferents formes degut al trastorn dels seus pares.
S’ha de tenir en compte que cada familia es veu immersa en una societat i
cultura en les quals pot haver més o menys estigma vers les persones amb
trastorns mentals.

+* Gestionar els aspectes practics de la vida quotidiana de la familia; per exemple,
tasques domeéstiques, preparar els nens per anar a escola, entre d’altres.

% La creacié de xarxes de suport.

% El cuidar infantil temporal o d’emergencia; per exemple, en el cas de

descompensacio psicopatologica del pare o mare.

Tot i que la maternitat i la paternitat sén processos de la vida molt valorats i, malgrat
les dades presentades sobre mares i pares amb trastorn mental i les dificultats que
poden tenir a nivell familiar; en la literatura cientifica es posa de manifest que la
maternitat i paternitat en persones amb trastorn mental és un tema poc abordat i en
el qual encara queda molt cami per fer, tant a nivell d’investigacio com de la practica

assistencial.

Els fills, a més de major risc genetic, tenen més probabilitats d’experimentar situacions
de vida estressants (Riebschleger, Grové, Costello, i Cavanaugh, 2018) com pobresa,
falta d’habitatge, problemes en el rendiment escolar, separacions de pares-fills degut a
diversos motius. Per exemple, en casos d’ingressos hospitalaris dels pares,
institucionalitzacions o pérdues de custdodia. La descendéencia esta exposada a
I'estigma per associacid i a actituds negatives de I'entorn sobre els trastorns mentals.
Ens podriem preguntar: Que pensa i sent un fill d’una persona amb trastorn mental
davant de comentaris negatius sobre aquest col-lectiu? Qué pensa i sent quan veu en
els mitjans de comunicaci6 missatges que vinculen els trastorns mentals amb

agressivitat o violencia? Com influeix aixo en les relacions familiars?
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Els pares poden presentar dificultats o una capacitat reduida per satisfer algunes de les
necessitats dels fills, en aquest sentit Yates i Gatsou (2017) destaca que els pares no
sempre estan disponibles emocionalment pels fills i que algunes necessitats materials
poden no quedar cobertes. L'ambient familiar i les dinamiques que s’hi estableixen
poden veure’s alterades, esdevenint negatives o conflictives. Els fills, la parella o altres
familiars poden patir una carrega o responsabilitats afegides si s’han de fer carrec del
pare malalt, fills que han de cuidar dels seus germans petits, etc. En relacié a aixo, les
preocupacions dels fills respecte 'estat de salut dels seus pares poden ser elevades

(Riebschleger et al., 2018; Yates i Gatsou, 2017) i causar patiment.

Que no s’abordi la comunicacié entre pares i fills sobre els trastorns mentals, sigui
respecte la simptomatologia, comportaments “estranys” o fora del habitual dels pares,
periodes d’abséncia del pares, entre d’altres, pot causar problemes en les dinamiques
familiars. Pot produir confusid, sentiments de culpa, preocupacions i que els fills
pensin que no es tenen en compte les seves necessitats. Algunes intervencions que es
proposen sén: a nivell psicoeducatiu, informar i educar als fills i parella; enfortir la
resiliencia dels fills, educar als pares sobre els efectes dels trastorn en la familia i donar

suport en les seves habilitats com a cuidadors dels fills (Yates i Gatsou, 2017).

Si no se’n parla, els pares poden experimentar més estrés i tensio, sobretot si intenten
ocultar el seu problema de salut (Yates i Gatsou, 2017). Alguns pares no saben com
explicar aquest tema tot i voler que els seus fills entenguin i sapiguen més sobre el
trastorn. La psicoeducacié als fills i a la resta de la familia és important per comprendre
millor certs comportaments, millorar les relacions, evitar malentesos, sentiments de
culpa i obtenir informacid no estigmatitzant sobre el trastorn (Charles, Reupert, i

Maybery, 2016; Riebschleger et al., 2018).

Tant per les influencies sobre la descendéncia com per les possibles necessitats
afegides en les families és important que els professionals de la salut i, en particular,
els professionals d’infermeria abordin els trastorns mentals dels pares i els efectes

intergeneracionals en la familia. A la vegada, cal una reflexié profunda sobre les
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limitacions o arees de millora sobre els diferents serveis i models assistencials

(Goodyear et al., 2018).

La major part de la literatura cientifica sobre la paternitat en cas de trastorn mental, es
centra en quines repercussions negatives experimenten els fills; enfocant-se en
diferents factors de risc com: factors genétics, biologics, conseqiiéncies ambientals
directes i indirectes derivades de la psicopatologia dels pares i, conflictes entre els
pares o entre pares i fills degut a la simptomatologia. La relacié entre trastorn mental
matern i/o patern i les dificultats dels fills és molt complexa, depén de multiples
factors i fa dificil distingir el que correspon a questions d’heréncia, ambient i

interaccions familiars (Dolman et al., 2013; Lacey et al., 2015; Ramos Rios et al., 2016).

Ramos Rios et al. (2016) manifesten que hi ha hagut un gran interés en la literatura
cientifica sobre les repercussions negatives en els fills i, en canvi, una falta d’interes
sobre els factors de resiliencia en els fills de mares amb TMG. També un percentatge
escas d’estudis de qualitat respecte les estrategies d’afrontament d’aquests fills en

circumstancies familiars problematiques, entre d’altres linies d’investigacid similars.

S’han tingut poc en compte les practiques de crianca de les families i les separacions
precoces mare-fill en els estudis sobre conseqiiencies negatives en la progénie. Hi ha
manca d’estudis sobre mares que han perdut la custodia, quin efecte pot tenir aquesta
circumstancia sobre la seva malaltia, sobre |a seva identitat com a mares i com han de
reconeixer i actuar els professionals de la salut davant d’aquesta situacié de forma

adequada (Dolman et al., 2013; Ramos Rios et al., 2016).

Coneixer les dificultats i necessitats d’aquests pares no només és rellevant per donar-
los-hi assisténcia i un cuidar de qualitat, sind que esdevé també primordial per
I'atencid a les necessitats i cuidar dels fills, especialment mentre sén menors. En el
present treball es considera que els professionals d’infermeria tenim un paper clau a
en el suport al rol de pares de les persones amb problemes de salut mental i que
aquest és un element important no només en la defensa dels drets d’aquest col-lectiu

sind també dels drets dels seus fills.
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La practica centrada en la familia és un element clau del tractament i cuidar de la salut
mental actual (Falkov, 2017). Cada vegada hi ha més investigacions que posen de
manifest els seus beneficis i de la participacio activa de la familia en el tractament dels
trastorn mentals (Goodyear et al., 2018). Els components centrals dels models
familiars en les intervencions amb pares amb trastorn mental sén, segons Falkov

(2017):

+* La malaltia mental dels pares.

% La salut mental i el desenvolupament del nen.

% Les relacions familiars (les practiques de crianca i les relacions entre els
diferents subsistemes familiars).

+» Factors de risc i de proteccio.

+* Els serveis dirigits a menors i adults.

% Les influéncies culturals i comunitaries.

Els models centrats en la familia han tardat en ser una realitat en la practica
assistencial i encara ara trobem, tot i els avencos, algunes limitacions a nivell de serveis
i infraestructures (Goodyear et al., 2018). A Espafia, sovint el seguiment de la xarxa de
salut mental d’adults es realitza per separat de la xarxa de salut mental infantil i juvenil

(Cardenas, 2019).

Els enfocaments tradicionals es centren en veure la salut mental de I'adult de forma
individual, sense incloure a la familia de forma activa. Cal un compromis professional i
una cultura organitzativa adequada per fer possible una atencié familiar.
L’autopercepcio dels professionals de no tenir els coneixements i habilitats per dur a
terme aquestes intervencions també poden esdevenir un handicap. Cal formacid i
compromis professional i institucional en tots els nivells (Falkov, 2017). Les dificultats
d’'implementacio i la falta de consens sobre com s’han d’organitzar els serveis per
treballar orientats a les families provoca que masses pares i fills no rebin resposta a les
seves necessitats o que, includs, aquestes no siguin valorades o escoltades degudament.
Aixd pot provocar la perpetuacid de problemes intergeneracionals (Charles et al.,

2016).
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Reflexions etiques sobre la maternitat i la paternitat amb trastorn mental
En I'estudi “L’estigma i la discriminacié en salut mental a Catalunya”, es descriu: “un
20,3% de les persones amb trastorn mental han estat pressionades per no tenir fills
per part de la familia nuclear, la parella, professionals de la salut mental o
professionals de la xarxa de salut i la familia extensa” (Balasch et al., 2016, p. 98). De

forma detallada:

R

% El12,4% han rebut pressions per part de la familia nuclear.
* EI11,1% per part de professionals de la salut mental.

R

% El 4% per part de la parella.

Alguns dels arguments que es planteja I'entorn es detallen a continuacid. La medicacid
pot afectar negativament al fetus (en el cas de les dones) o a la capacitat reproductiva
dels homes (qualitat de I'esperma), la necessitat de modificar el tractament
farmacologic (per evitar danys al fetus) i el fet que pot provocar conseqiiéncies
negatives sobre el pacient. S’argumenta també la desestabilitzacid emocional que pot
comportar un embaras i la cura dels fills, podent provocar un agreujament de la
situacid o causar episodis de descompensacié. L'entorn considera que no tenen les
capacitats necessaries per assumir les funcions de pare o mare. També es dubta de si
poden ser mares i pares pels factors genétics associats a les malalties mentals (Balasch

et al., 2016).

En relacid a aquestes argumentacions ens podem plantejar diverses preguntes o
reflexions. Precisament, al ser necessari valorar la necessitat de modificar la medicacié
cobra una gran importancia que puguin parlar obertament amb els professionals de la
salut sobre la maternitat i paternitat sense restriccions ni imposicions. Es a dir, que
puguin exposar el seu projecte de vida i analitzar de forma conjunta les implicacions de
voler formar una familia. Podem preguntar-nos: Les persones amb un problema de
salut mental consideren que és tabu parlar sobre la maternitat i la paternitat amb el

seu entorn proper i els professionals de la salut?
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La reproduccié es considera un dret fonamental en la nostra societat i no pot ser
denegat exclusivament per la presencia de trastorn mental. Existeixen diferents textos
legals que recullen el dret a la maternitat i a la paternitat, com s’ha exposat en
I'apartat anterior (Ramos Rios et al., 2016). L’estigma és considerat “per se” un abus de
drets humans per les conseqiiéncies negatives que comporta en tots els aspectes de la
vida de les persones afectades (Porxas Roig, 2015). Per tant, I'estigma que pateixen les
persones que tenen problemes de salut mental pot afectar negativament als seus drets
com a persones i podem trobar vulneracions en els principis bioetics fonamentals:
autonomia, beneficencia, no-maleficéncia i justicia. La etica ha de regir I'atencid de les
persones en els seus processos de salut-malaltia. Els discursos paternalistes, moltes
vegades emparats en els principis de beneficéncia i no-maleficencia (fer el bé pel
pacient i no fer-li mal), poden afectar negativament als principis d’autonomia i justicia.

En ocasions, volent fer “el bé pel pacient” es deixa de fer “el bé amb el pacient”.

El paternalisme pot agreujar-se quan parlem de poblacions com les persones que
tenen un problema de salut mental ja que, per una banda, en ocasions poden
presentar el judici de la realitat alterat degut a un estat de descompensacid
psicopatologica i, per altra banda, es tracta d’'una poblacié estigmatitzada socialment

en la qual és relativament freqlient que es vulnerin els seus drets com a persones.

Porxas Roig (2015) en el seu estudi “El tractament legal del malalt mental en els
instruments internacionals de drets humans” indica que el Tribunal Europeu de Drets
Humans té una jurisprudéncia escassa en mateéria de discriminacio, la qual és nul-la pel
que fa a la discriminacioé per rad de trastorn mental; mentre que principalment aborda
temes com [l'étnia, el genere i la religi6. No existeix cap conveni especific que
protegeixi les persones amb trastorn mental contra la discriminacié (Porxas Roig,

2015).

Les persones amb problemes de salut mental poden desitjar com a part del seu
projecte de vida formar una familia i poden tenir persones al seu carrec (fills o també
d’altres familiars). Davant d’aquesta situacidé els professionals de la salut podem

plantejar-nos qliestions que van més enlla de la técnica i dels protocols establerts, per
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passar a plantejar-nos gliestions relacionades amb els drets de les persones, I'ética, els
valors i les experiéncies personals; la qual cosa pot posar a prova el treball

multidisciplinar i els enfocaments comunitaris i de rehabilitacié psicosocial.
El cuidar centrat en la persona i la familia

S’han emprat diferents termes i definicions per conceptualitzar el cuidar centrat en la
persona i la familia. Es considerat un paradigma, un model de cuidar o filosofia. Aquest
model presenta una influéncia significativa en la practica assistencial, es caracteritza
per allunyar-se de la biomedicina i s’apropa al pacient per tal de conéixer la seva
experiéncia de salut i malaltia i, conéixer-lo com a persona. Es a través dels seus
discursos i de les seves narratives que podem arribar a coneixer a les persones. Es
considera d’importancia en el disseny i prestacio de cuidatges humans, etics i
respectuosos amb les preferéncies del pacient (Asociacion Profesional de Enfermeras

de Ontario, 2015).

Joan Tronto defineix el cuidar com: “una activitat de I'espécie que inclou tot allo que
nosaltres fem per a mantenir, continuar i reparar el nostre ‘mon’, de tal manera que
puguem viure en ell de la millor manera possible. Els nostres cossos, la nostra identitat,
el nostre medi, tot aixd es connecta en una xarxa complexa que és la que sosté les
nostres vides.” El cuidar implica responsabilitzar-se d’'un mateix i dels altres des del
dialeg i la participacié. Cuidar no només és un fet comu en la vida de les persones, sin6
que permet transformar les relacions que s’estableixen. Segons I'autora, el cuidar es
pot descriure en cinc fases (Busquets Surribas, Delgado Hito, Jiménez Herrera, Santos

Ruiz, i Vila Vendrell, 2018, p. 41-42):

/7

« “Caring abaout”, ocupar-se dels demés, reconeixer les necessitats de l'altre,

preocupar-se de l'altre.

e

AS

“Caring for”, fer-se carrec de quelcom i acceptar les responsabilitats que

comporta el cuidar.

e

AS

“Care giving”, donar el cuidar, ajudar, realitzar activitats o intervencions

concretes.
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.0. o

e “Care receiving”, rebre el cuidar, el servei o activitat. El cuidar té un efecte i
resultat en qui el rep i la persona ha d’estar disposada a rebre’l i
coresponsabilitzar-se de la seva salut.

R/

% “Caring with”, creacido de les condicions necessaries per a que cuidin de

nosaltres.

El cuidar d’infermeria es caracteritza per reconeixer a la persona com a subjecte
autonom, s’enfoca en millorar la seva salut i qualitat de vida tenint en compte els seus
potencials i el significat que déna a les seves experiencies de salut i malaltia en la vida
(Busquets Surribas et al., 2018). EI model centrat en la persona i la familia, és
culturalment sensible ja que té en compte el context i implica una col-laboracié
terapéutica professional-pacient en que les relacions s’allunyen de jerarquies i no es
presenta I'asimetria dels models biomeédics. Podriem parlar d’una reparticié de poder i
un paper professional enfocat al suport en la presa de decisions autonomes del pacient
sempre que sigui possible, de manera que es milloren els resultats clinics i la satisfaccio

dels pacients (Asociacion Profesional de Enfermeras de Ontario, 2015).

Les relacions que s’estableixen en el cuidar d’infermeria es basen en la reciprocitat, a
més de necessitar un context propici en el qual dur-lo a terme (Busquets Surribas et
al., 2018). Aquestes relacions impliquen elements tant emocionals com fisics
(Asociacion Profesional de Enfermeras de Ontario, 2015). El cuidar implica una doble
direccio, de la persona que és cuidada i la persona que cuida, de manera que ambdds

es vinculen i obtenen beneficis (Busquets Surribas et al., 2018).

Cal establir una relacié terapéutica amb les persones ateses basades en relacions de
confianga i respecte. Les persones amb trastorn mental tendeixen a presentar una
tendéncia a ocultar els seus problemes de salut degut a I'estigma, abordar aquesta
problematica en els processos de maternitat i paternitat esdevé molt complex sense
una relacié de confianga real. El model centrat en la persona i la familia també es
dirigeix a crear relacions d’empoderament amb la persona per tal que esdevingui un

subjecte actiu (Asociacion Profesional de Enfermeras de Ontario, 2015).
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En la seglent il-lustracio es poden observar les vuit dimensions del cuidar centrat en el
pacient, també anomenats els vuit Principis de Picker dels cuidatges centrats en el

pacient (Asociacion Profesional de Enfermeras de Ontario, 2015).

ll-lustracio 9: Les vuit dimensions del cuidar centrat en el pacient

Preferéncies del pacient Familia iamics

Suport emocional Accés al cuidar
Comoditat fisica Coordinacio dels cuidatges
Informacidieducacié Continuitati transicio

Font: (Asociacion Profesional de Enfermeras de Ontario, 2015).

El respecte als valors, necessitats i preferencies del pacient inclou centrar-se en la seva
gualitat de vida i mantenir-lo informat de la seva situacié. El tractament i cuidar de les
persones ha d’assegurar mantenir la seva dignitat i demostrar comprensio i sensibilitat
vers la seva cultura i creences. Podriem dir que cal una personalitzacié dels cuidatges.
El suport emocional implica I'alleujament i ajuda en la gestié de I'ansietat, les pors i les
preocupacions dels processos de salut i malaltia. Per assegurar una comoditat fisica cal
valorar degudament no només simptomes fisics, sind també aspectes com la privacitat
i la intimitat. Donar informacié i educacié és la base per promoure la presa de
decisions autonomes i millorar les capacitat d’automaneig (Asociacién Profesional de

Enfermeras de Ontario, 2015).

La participacié de la familia i de I’entorn proper és primordial en aquest model. L’accés
al cuidar es refereix a la garantia de poder accedir a la prestacid dels diferents serveis
professionals que necessiten les persones i les families. A més, cal que aquests serveis

estiguin coordinats en un sistema integral que faciliti el seguiment i les intervencions.
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Finalment, és necessari promoure I'adaptacié dels pacients al seu procés de salut i

malaltia i una continuitat assistencial.

Per tot I'exposa’t, es considera un model de cuidar idoni per a I'estudi i abordatge dels
processos de maternitat i paternitat en persones amb trastorn mental. Els
professionals d’infermeria tenim un paper clau a desenvolupar, cuidant als pares i
donant suport al seu rol de cuidar als fills. D’aquesta manera, també es cuida als fills i a

la resta de la familia.

Les intervencions concretes a realitzar en aquesta area poden ser diverses i han de
satisfer les necessitats expressades pels pares i les seves families. Intervencions
centrades en I'educacid i I'abordatge de I'estigma en totes les seves formes, com
gestionar situacions d’estigma o discriminacié de I’entorn, donar suport en com els
pares comuniquen als fills i a la resta de la familia el trastorn, donar suport en
habilitats i activitats concretes vinculades a la crianca dels fills, ajudar als pares a
identificar com el trastorn pot influir negativament en les dinamiques familiars, ajudar
a crear xarxes de suport efectives, adaptar la psicoeducacio sobre els trastorns mentals

segons les necessitats i caracteristiques de la familia.

Les diferents intervencions possibles de dur a terme manquen de sentit sense la
participacié activa dels pares i de les seves families. Cal coneixer les seves vivencies i
experiencies, el seu entorn i context, la presencia de I'estigma en les seves diferents
formes per tenir-ho ben present en el disseny i la millora de les intervencions, en la

practica assistencial, en les investigacions futures i en I'organitzacio dels serveis.
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3 REVISIO BIBLIOGRAFICA | ANTECEDENTS

La present revisid bibliografica vol donar resposta a la pregunta d’investigacié: Com
viuen les persones amb trastorn mental la maternitat i la paternitat? Aquesta es

detalla segons format PICO:

+* Poblacié: persones amb trastorn mental
+* Intervencid: el fenomen de la maternitat i la paternitat
+» Comparacioé: no procedeix

< “Outcomes”: com viuen.

Per tant, I'objectiu que guia la recerca documental és: Coneixer les vivencies i
experiéncies de maternitat i paternitat de persones amb trastorn mental descrites en
la literatura cientifica. Analitzant els diferents articles en relacio a qlestions

metodologiques i a la preséncia de I’estigma en les seves multiples formes.

Per desenvolupar la revisio bibliografica es consultaren les segilients bases de dades
(BBDD): Cuidatge, Cuiden, Pubmed, Psicodoc, PsycINFO, CINAHL, Psychology and
Behavioral Sciences Collection (P&BSC) i Scopus. A més, de consultar la “Cochrane
Library”, articles i informacié rellevant de Google Academic, entre d’altres formats de
cerca lliure i la bibliografia dels propis articles que s’anaren obtenint. Per a I'eleccié de
les bases de dades es tingué en compte les disciplines i tematiques relacionades,

I'idioma i I'espai cientific que abasten tant nacional com internacional.

D’aquesta manera es considera incloure BBDD nacionals i internacionals, de llengua
anglesa i castellana, d’infermeria, de salut mental, psicologia, psiquiatria o altres
disciplines afins. Per exemple, s’ha inclds CINAHL per ser una base de dades especifica
d’infermeria i es selecciona PsycINFO ja que conté una amplia literatura cientifica

relacionada amb la salut mental, psicologia i psiquiatria.

L'estudi de les vivencies i experiéncies ens permet augmentar els coneixements sobre
una area percebuda com a problematica tant per les mares i pares amb trastorn

mental (Balasch et. al., 2016; Pérez i Eirod, 2017) com pels professionals de la salut que
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els atenen, en els quals aquest tema pot generar tensions o dificultats d’abordatge
(Dolman et al., 2013; Foster, Hills, i Foster, 2018; Hafting et al., 2019; Ramos Rios et al.,
2016). A més, s’observen algunes mancances metodologiques o falta d’investigacié
sobre el tema (Afzelius, Plantin, i Ostman, 2017; Cremers, Cogan, i Twamley, 2014;

Dolman et al., 2013; Foster et al., 2018; Lacey et al., 2015; Ramos Rios et al., 2016).

Accedir a la informacid proporcionada pels pares amb trastorn mental pot esdevenir
complex. Per una banda, els pares poden mostrar-se reticents a explicar la seva
situacio o dificultats en el seu rol de pares ja que els preocupa que la seva capacitat de
cuidar dels fills sigui posada en dubte. Per altra banda, trobem les dificultats
d’abordatge per part dels professionals i qliestions etiques i legals. La preséncia de

I'estigma en les seves diferents formes també dificulta accedir a les seves narratives.

Per a la recuperacio dels documents, préviament, es va consultar el “Medical Subjects
Headings” (MeSH) i el “Descriptores en Ciencias de la Salud” (DeCS), a partir d’aquests
Thesauros es van extreure els seglients descriptors relacionats amb el conceptes
seglents: pares, estigma, trastorns mentals i narratives. Aquests foren introduits en les
diferents bases de dades i cercadors juntament amb altres termes en format lliure, per
exemple: “parental mental illness”o “self-stigma”, degut a ser paraules clau recurrents

en els estudis preliminars trobats.

També es consultaren els index de descriptors propis de les bases de dades
consultades i s’empraren operadors booleans quan fou necessari, majoritariament
“AND” o “Y”. La cerca de documents es realitza del novembre de 2019 al juny de 2020.
Es realitza la seleccid dels articles segons uns criteris d’inclusid i exclusié preestablerts.
Es va decidir la seva inclusié en dues fases, en la primera, a través de la lectura dels
titols i resums; en la segona, a partir de la lectura dels texts complets. Finalment,

s’obtingueren un total de vint-i-un articles.

S’inclogueren articles relacionats amb la pregunta d’investigacid de la revisid
bibliografica. Es tingueren en compte documents dels ultims deu anys, tot i que es

prioritzaren els més recents. A nivell d’idioma, es considera que podien ser inclosos
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articles de llengua anglesa, castellana i catalana. S’obtingueren documents d’accés
obert o accessibles a través de la Universitat Rovira i Virgili. Com s’ha justificat en el
marc teoric aquest treball no inclou casos de depressid postpart i també es
desestimaren aquells estudis realitzats en zones geografiques molt concretes, en les

guals s’observaren diferéncies culturals importants.

Per a I'analisi dels articles es tingueren en compte una série d’aspectes. En primer lloc,
en relacié a les caracteristiques metodologiques, s’identifica quines sén les BBDD que
reportaren més documents, com s’observa en la ll-lustracié 10. Aquesta dada es
considera rellevant si en un futur es volgués ampliar la cerca bibliografica o realitzar
estudis amb linies d’investigacié similars. També es comptabilitza en quin any foren

publicats els articles inclosos (ll-lustracio 11).

ll-lustracié 10: Grafic | - Nombre d'article per base de dades

Nombre d'articles per base de dades
12

10

6 I _
4 L
2 . -
o . 0 0 0

Crerca Cuidatge Cuiden  Cinahl P&BSC Psicodoc PsycINFO Pubmed Scopus
lliure

Font: elaboracid propia
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ll-lustracié 11: Grafic Il - Nombre d'articles per any de publicacié

Nombre d'articles per any de publicacid

Any 2019 Any 2018 Any2017 Any2016 Any2015 Any2014 Any2013

Font: elaboracid propia

En segon lloc, s’analitza la metodologia dels estudis, I'idioma dels articles inclosos i la
zona geografica en la qual foren realitzats (internacional, Europa o Espanya). Aixo es
considera d’interés per poder coneixer la produccié cientifica nacional sobre el tema i
la d’altres zones i poder identificar autors i institucions amb trajectoria sobre aquesta
area d’investigacid. Una altra qliestio rellevant fou cercar la presencia de professionals

d’infermeria en la realitzacio dels estudis analitzats.

Es comptabilitza si els articles havien inclos mares, pares (homes) o ambdods i en quina
proporcié ja que una de les critiques realitzades en diferents estudis és la manca de
preséncia de pares (homes) (Foster et al., 2018; Lacey et al., 2015; Price-Robertson et
al.,, 2015). També si s’incloia I'estigma com a element rellevant en les vivéncies i
experiencies de maternitat i paternitat, s’identifica si aquest concepte apareixia en el
titol i/o resum (Bartsch, Roberts, Davies, i Proeve, 2016; Jeffery et al., 2013; Lacey et
al.,, 2015; Milligan, Usher, i Urbanoski, 2017; Price-Robertson et al., 2015; Tjoflat i
Ramvi, 2013), en l'interior del text (Cacapava Rodolpho, Komura Hoga, Reis-Queiroz, i
Temer Jamas, 2015; van der Ende, van Busschbach, Nicholson, Korevaar, i van

Weeghel, 2016; Wahl, Bruland, Bauer, Okan, i Lenz, 2017; Weller, 2019) o bé, no
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estava present (Strand, Bostrom, i Grip, 2019). En segon lloc, s’analitzaren els articles

en funcié dels temes principals que sorgeixen de les narratives dels pares.

Destaguem els autors Ramos Rios et al. (2016), en la seva revisid bibliografica,
plantegen incloure la recuperacio del rol de la maternitat en els plans de rehabilitacio i
introduir equips de professionals que donin continuitat al suport en tot el procés,
proposant la figura de la infermera psiquiatrica i de salut mental per a tal funcié com a
professional més implicat en el cuidar. També consideren que els equips de salut
mental han d’incloure en les histories cliniques la situacié dels fills i pérdues
relacionades amb el procés de maternitat (destacant la separacioé de la mare dels fills
per diversos motius com ingressos hospitalaris, perdues de custodia, etc.) donant

suport a aquestes pérdues.
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4 OBJECTIUS I HIPOTESIS

4.1 Objectiu general

7
L X4

Estudiar les vivéncies i experiéncies de maternitat i paternitat en persones amb

trastorn mental en relacié a I’estigma.

4.2 Objectius especifics

7
L X4

Coneixer les vivéncies i experiéncies de persones amb un trastorn mental en
diferents moments del procés de maternitat/paternitat: desig de ser mare o
pare, durant I'embaras, durant el primer any de vida dels fills, infancia,
adolescencia i adultesa.

Identificar les vivéencies d’estigma per rad de trastorn mental en el procés de
maternitat i paternitat i com sdn aquestes en diferents nivells de relacié: amb
els fills, parella, familia, entorn social, amb els professionals de la salut i amb un
mateix.

Explorar els pensaments, emocions, comportaments i estrategies

d’afrontament davant les vivencies i experiéncies d’estigma.

4.3 Hipotesis

L'estigma influeix en les vivéncies i experiéncies de maternitat i paternitat de les

persones amb trastorn mental en diferents moments d’aquest procés.
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5 METODOLOGIA

5.1 Disseny

Es considera que la metodologia que més s’adequa a la naturalesa de la hipotesis i
objectius és la qualitativa ja que convida a la narracid d’una vivéncia personal i
permetra explorar les experiéncies dels informants en profunditat. Aixi doncs, no
cerquem la representacid estadistica sind la comprensidé profunda del fenomen, que
pot fer-se extensible a altres persones amb una situacié similar de forma qualitativa i

significativa (de la Cuesta Benjumea, 2015; Guasch, 2006).

La metodologia qualitativa déna valor a la individualitat dels informants, mira a la
persona amb comprensid, donant importancia al seu entorn i cultura. L'objecte
d’estudi sera el subjecte, el pare o mare amb un trastorn mental, el qual és “interactiu,
motivat i intencional, que assumeix una posicié” (Gonzalez Avila, 2002). En aquest
estudi ens interessem per coneixer les seves vivéncies i experiéncies en el nostre
context. Queda molt cami per fer en la investigacié sobre aquesta area de
coneixement, i com s’ha observat a través de la revisid bibliografica, hi ha manca

d’estudis a nivell nacional.

En concret, es planteja un estudi de tipus fenomenologic. Aquests es basen en el
significat de la vivencia dels informants, en extreure el coneixement de la seva
experiencia. Aixi doncs, ens permetra la comprensié de la realitat interna de les
persones i la importancia social i assistencial del tema a estudi (Guasch, 2006). Es cerca
estudiar com els participants experimenten el seu procés, en aquest cas: la maternitat i

paternitat en persones que pateixen un trastorn mental.

Pel disseny del nostre projecte s’han considerat les aportacions de l'autora de la
Cuesta Benjumea (2015) sobre les caracteristiques a les quals cal que presti especial
atencié reflexiva l'investigador qualitatiu: 1) els estudis qualitatius tracten sobre
experiencies humanes, 2) aquestes experiéncies sén de caracter subjectiu, 3) el
coneixement qualitatiu és construit durant la investigacio; d’aqui el seu caracter

inductiu. Per tant, la investigacié qualitativa és: “emergent, oberta i flexible” i la
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validesa i qualitat dels resultats pot veure’s influida per les caracteristiques i/o
decisions de l'investigador i, pel marc teoric de I'analisi (Martin Arribas et al., 2012).
Per aquests motius s’ha considerat I'Us de la triangulaci6 com a eina per aportar
validesa, la reflexivitat com a eina per assolir qualitat i I'ds d’'un marc conceptual ampli

(Casadod Marin i Delgado-Hito, 2015; Martin Arribas et al., 2012).

La qualitat i rigor de la metodologia qualitativa ha estat i és tema de debat,
possiblement degut al llegat del paradigma positivista. La reflexivitat, i aixi es tindra en
compte en el present estudi, pot ser descrita com el procés d’examinar criticament
I'efecte que es produeix o produim en el desenvolupament de la investigacié, no
només en l'analisi i interpretacio dels resultats sind també ja en el propi disseny de
I'estudi. Es tracta de la consciéncia que ha de prendre l'investigador sobre la qualitat
del seu treball, valorant la seva forma de construir el tema, la forma de relacionar-se

amb el camp, amb els informants i les dades (de la Cuesta Benjumea, 2015).

5.2 Unitats d’observacié

La seleccié d’informants es realitzara tant a través del moviment associatiu com de la
xarxa assistencial de salut mental. Es contactara, per una banda, amb una associacid
de persones amb problemes de salut mental i, per altra banda, amb una institucid
dedicada a l'atencié de la salut mental. La seleccid dels informants s’iniciara a la

provincia de Tarragona, podent-se ampliar a d’altres.

Degut a que gran part dels informants que s’obtinguin del moviment associatiu es
preveu que formin part de “grups d’experiencia propia” o hi mantinguin una relacié
estreta, s’ha decidit ampliar I'ambit d’estudi a la xarxa assistencial de salut mental.
D’aquesta manera es vol evitar que tots o la gran majoria dels informants estiguin
avesats a explicar obertament la seva experiencia com a persones amb un trastorn
mental o ja hagin mostrat iniciativa en explicar la seva situaciéd personal. Aixo es
realitza amb l'objectiu d’enriquir els discursos subjectius i les dades obtingudes en

I'estudi assegurant heterogeneitat.
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5.3 Estratégia de localitzacié

El contacte amb l'associacié on es vol realitzar I'estudi s’establira a través de la
coordinadora del club social de I'associacid, la qual realitzara la funcio de portera.1 Ella
sera la persona que inicialment valorara la possibilitat de dur a terme el primer
contacte amb els informants ja que és la coneixedora de la situacié de cadascun d’ells.
D’igual manera, s’informara al president de I'associacié. En ’Annex 2 es pot consultar

la carta de sol:licitud de col-laboracid.

El contacte amb el centre assistencial es realitzara d’acord amb la normativa de la
institucié pel que fa a propostes i valoracié de projectes d’investigacio. També es pot
consultar la carta de sol-licitud de col-laboracié en I'Annex 3. D’entrada s’estima
apropiat proposar la seleccid d’informants a través dels dispositius de la xarxa
comunitaria de salut mental, com per exemple Centres de Salut Mental d’Adults
(CSMA); tot i que es considera adient valorar aquest fet conjuntament amb la institucié

a la qual es realitzi la sol-licitud de col-laboracio.

5.4 Seleccid dels informants

Els participants es seleccionaran a través de mostreig teoric basant-nos en les
necessitats d’informacié segons els objectius de I'estudi. Els criteris d’inclusié que es

consideraran son:

* Ser major d’edat.

% Ser pare o mare des de fa almenys un any.

++ Estar diagnosticat d’un trastorn mental per un professional competent.
+* Almenys amb dos anys d’evolucié coneguda de la malaltia.

¢+ Presentar una comprensié i expressio suficient del catala i/o castella.

! persona considerada un informant clau en el procés d’investigacid, situa a I'investigador en el camp,
ajuda en el procés de seleccié d’informants; pot afavorir o limitar I’entrada al context (Casadd Marin i
Delgado-Hito, 2015; O’Reilly, 2004).
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R/

% No estar ingressat en una unitat de llarga estada o similar ja que aquesta es
considera una circumstancia que mereixeria un analisis propi.

R

** Presentar estabilitat clinica en el moment de la recollida de dades.

Aixi doncs, es seleccionaran informants, que tot i la necessitat de major o menor
suport social i/o assistencial que puguin precisar, aquest suport es pugui realitzar des
de la comunitat i/o xarxa comunitaria assistencial. Les persones que participin en
I'estudi caldra que es trobin en una situacié d’estabilitat clinica. En el cas que en el
transcurs de la investigacio s’experimentés una pérdua transitoria de 'autonomia, per
continuar la participacié en l'estudi caldra ratificar el consentiment (Gil, Lavilla, i
Fernandez, 2003). No s’inclouran en I'estudi dones amb depressié postpart degut als

motius exposats en el marc teoric.

Es considera que, d’entrada, amb aquests criteris es pugui assolir un equilibri entre
heterogeneitat “versus” homogeneitat que faciliti la riquesa discursiva dels
participants (Casadd Marin i Delgado-Hito, 2015). En investigacid qualitativa es
seleccionen els informants com a participants d’una experiéncia en primera persona,
no com a mers espectadors de la mateixa ni segons variables sociodemografiques. De
totes formes, es realitzara una recollida de dades sociodemografiques, les quals es
poden consultar en I'apartat “Analisi de les dades”, aquestes es tindran en
consideracio segons les necessitats d’informacié detectades al llarg de I'estudi. En el
mostreig, I'atencio reflexiva es posara en la qualitat de la informacid i la diversitat dels

discursos (de la Cuesta Benjumea, 2015).

A tots els informants se’ls hi proporcionara una carta de presentacié del projecte on
s’exposen les dades més rellevants de I'estudi i se’ls sol-licita la seva col-laboracié.
També se’ls hi fara entrega i explicara degudament la fulla d’informacié i de
consentiment informat. Els documents nombrats es poden consultar en versié catalana
i castellana en els annexes seglients: Annex 4, 5, 6, i 7. Per a més informacié al

respecte es pot consultar I'apartat del treball “Consideracions etiques”.
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5.5 Procediment de recollida de dades

Les tecniques que s’empraran soén: I'entrevista semiestructurada, els grups focals i
I'elaboracié del genograma. Els discursos seran enregistrats amb gravadora d’audio,
per poder realitzar la seva transcripcid i analisi. A l'inici de totes les entrevistes
semiestructurades s’elaborara el genograma. Paral-lelament en tot el procés de
recollida de dades s’emprara el diari de camp. Aquest ens permetra la triangulacié de
les dades, afavorint la seva validesa i verificacié i millorant les interpretacions en la

fase d’analisi (Casadd Marin i Delgado-Hito, 2015).

Es considera adient I’Us de I’entrevista semiestructurada ja que permetra explorar les
vivéncies i experiéencies dels informants i facilitara un major o menor grau de direccid
de I'entrevista segons les necessitats de cada subjecte. D’entrada, s’emprara un estil
flexible i poc dirigit i, si s’estima necessari (per exemple, en el cas de que les respostes
siguin curtes, poc elaborades, es presenti dificultat de concrecio, etc.), es valorara fer
més intervencions i dirigir més les preguntes. Per aquests motius, en I’Annex 8, en el
gual podem consultar el guié de I'entrevista, es plantegen preguntes principals (en

negreta) i d’altres d’addicionals (en format habitual).

Pel que fa a les entrevistes, la saturacié aproximada es preveu en uns dotze
participants; es calcula un temps estimat de tres mesos per a la realitzacié de les
mateixes juntament amb la seva transcripcid. Les entrevistes estan pensades per una
duracié d’una hora cadascuna, tant pel fet de ser una entrevista semiestructurada, i no
en profunditat, com per la previsié6 de diversitat de circumstancies personals dels
informants. La duracio total de la trobada pot ser superior ja que es dedicara el temps
suficient i adaptat a cada cas tant en l'inici de les entrevistes com en els tancaments i

comiats. A més, cal considerar la naturalesa sensible de |la tematica a tractar.

A priori, és dificil determinar el nombre exacte d’informants. Al tractar-se d’una
investigacid qualitativa prevaldra la comprensié dels significats, els quals no sempre
son explicits, enfront a una representacid estadistica de la mostra (de la Cuesta

Benjumea, 2015; Guasch, 2006; Martin Arribas et al., 2012). Independentment del

66



Vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat de persones amb trastorn mental m'

Judit Vives Espelta UNIVERSITAT
ROVIRA I VIRGILI

nombre exacte, es considerara finalitzar les entrevistes quan s'hagi arribat a la
saturacio de la informacid, és a dir, al punt en el qual realitzar entrevistes addicionals
no aporti informacié nova rellevant. Es contempla la possibilitat de poder fer més
d’una entrevista a un mateix informant, per exemple, en el cas de necessitar explorar
en major profunditat alguna dada emergida o aprofundir en algun tema tractat

préviament.

El genograma es tracta de la representacid grafica de lI'arbre genealogic, permet
registrar informacio a nivell biologic, psicosocial i relacional del diferents membres de
la familia. Es una eina util per observar I'estructura i els patrons familiars, un cop
conformat permet, d’una forma rapida i senzilla, consultar una gran quantitat
d’informacié; per exemple, saber quins membres de la familia conviuen. Permet
plantejar hipotesis de com els problemes clinics poden estar relacionats amb el context
familiar, economic, social i politic, coneixer circumstancies negatives i positives en el
funcionament familiar, dates significatives, entre d’altres (Cibanal Juan, 2006;

McGoldrick i Gerson, 2009).

En el nostre projecte es considera que el seu Us facilitara dos processos. Per una
banda, ajudara a iniciar les entrevistes d’'una forma més amena i és una eina a la qual
la major part de les persones que estan en contacte amb la xarxa d’atencié a la salut
mental estan avesades, ja que és habitual en les consultes. Considerem facilitara els
discursos en el primer contacte, podent abordar temes i preguntes que esdevinguin
més sensibles o delicades amb I'entrevista semiestructurada. Per altra banda, sén una
font molt rica d’informacio, gran part de les dades sociodemografiques a recollir es
preveu es podran obtenir amb la seva elaboracid, i la informacié recollida podra

millorar I'analisi de les dades en fases posteriors del projecte.

Amb la técnica dels grups focals es cerca valorar les necessitats de les persones que
participin en 'estudi, valorar el que es considera culturalment i socialment apropiat i,
enriquir i explorar la interpretacié de les dades (Casadé Marin i Delgado-Hito, 2015).

S’iniciara la recollida de dades amb les entrevistes i, a mesura que avanci la
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investigacid, es realitzaran els grups focals per tal de que ens permetin aprofundir en

les dades emergides.

Es proposara un espai neutre als informants per a la realitzacié de les entrevistes i
grups focals, per exemple una sala d’estudi de la universitat. Per una banda, en el cas
de les persones seleccionades a través de la xarxa assistencial, realitzar la recollida de
dades en el seu centre de referencia pot dur implicites unes relacions de poder o
dinamiques preestablertes. Per altra banda, realitzar-la en el domicili o I'associacié a la
gual acudeix la persona pot implicar un entorn excessivament familiar. Malgrat aixo,
I'espai sera pactat amb els participants préviament donant flexibilitat segons el cas i,
en tots els casos es registrara en quin espai s’han dut a terme les técniques de recollida

de dades.

Es preveu realitzar tres grups focals, de cinc a vuit persones cadascun. Tot i que alguns
manuals consideren més adient un nombre set a deu persones, en el disseny del
present estudi s’ha considerat reduir aquest nimero per tal de poder-nos adaptar a les
necessitats que presentin els participants degut a la seva problematica de salut,
capacitat d’afrontament dels temes a abordar i per les possibles dificultats de gestid
del grup que poguessin sorgir. De totes formes, no s’ha volgut reduir excessivament el
nombre de les persones convocades inicialment (vuit) també preveient la possibilitat
de baixes en la assistencia tant per motius de salut com per altres circumstancies. Es
calcula un temps estimat de tres mesos per a la seva realitzacid i transcripcié. Es
procurara que les persones que conformin un grup focal no es coneguin entre elles o
no pertanyin al mateix grup d’amistats per la preocupacié que puguin tenir de

I'impacte de les seves opinions en I’entorn (Casadé Marin i Delgado-Hito, 2015).

5.6 Analisi de les dades

Tipus de registre. En les entrevistes semiestructurades es registrara el contingut del
discurs verbal i també es tindra en consideracié la comunicacio no verbal (dimensions:

cinesica, paralinglistica i proxémica) rellevants en cada situacid, ja que poden
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contribuir en la posterior comprensié de les dades. Durant les sessions d’entrevista, la
primera part es dedicara al primer contacte, establir “rapport” amb els informants i
elaborar el genograma. Posteriorment, es verificara que les dades sociodemografiques

hagin quedat totes recollides, per seguidament realitzar I'entrevista semiestructurada.

S’emprara un guié d’entrevista per a cada participant. El genograma es realitzara en un
full annex al guié de I'entrevista, en aquest hi ha un espai determinat per anotar les
dades sociodemografiques i el lloc on es realitza I'entrevista, el contingut verbal
guedara enregistrat a través de la gravadora d’audio, el contingut no verbal s’anotara
en el guié. L'dltima pregunta de les entrevistes sempre és: “Em podria explicar un
record o una vivencia positiva amb el seu fill?” per tal d’evocar un record positiu. Igual
gue es dedicaran els primers minuts de la sessid a establir un clima de confianca, es
procedira de la mateixa forma en els tancaments, donant el suport necessari segons el
cas. Per a més informaciéo es pot consultar I'apartat del treball “Consideracions

etiques”.

En les sessions dels grups focals es procedira de la mateixa forma, excepte que no es
realitzara el genograma. En el diari de camp es tindran en consideracid tres tipus de
dades: notes metodologiques (per exemple, nombre de persones entrevistades, data,
dificultats en la realitzacié de les entrevistes o grups focals, modificacions de disseny
del projecte que s’estimin oportunes al llarg de la investigacid, etc.); notes descriptives
(totes aquelles situacions que puguin ser descrites al ser observades de forma directa,
per exemple aspecte fisic, descripcié d’un lloc, com es relacionen dues persones, com
s'assenten els participants, etc.); i finalment les notes teoriques (fruit de Ia
interpretacio i analisis de les dades obtingudes) (Casadd Marin i Delgado-Hito, 2015).

Les diferents dades s’enregistraran de forma diferenciada a través d’un codi de colors.

Tipus d’analisi. D’acord als objectius del projecte, es realitza una proposta d’unitats
d’analisi preliminars per a la possible codificacié posterior o elements clau extrets de la
revisio bibliografica; a més, de les dades sociodemografiques. Els guions de I’entrevista

semiestructurada i dels grups focals es poden consultar en els Annexes 8i 9.
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Proposta d’unitats d’analisi:

¢ Vivencies i experiéncies positives del procés maternitat/paternitat — beneficis
del rol (moments del procés, persones relacionades).
= Visid positiva del rol.
= Satisfaccié amb el rol desenvolupat.
¢+ Vivencies i experiéncies negatives del procés maternitat/paternitat — dificultats
i preocupacions (moments del procés, persones relacionades).
= Preocupacions respecte conseqliéncies possibles en els fills del fet que
un o ambdods pares presentin un trastorn mental: heréncia i genética,
dificultats en el cuidar dels fills degut a la simptomatologia, dificultats
en el cuidar dels fills degut a I'Us de medicacid, estigma per associacio,
entre d’altres efectes intergeneracionals.
= Preocupacio respecte cuidar dels fills en periodes de descompensacié
psicopatologica de la mare/pare.
= Dificultats en les relacions interpersonals o relacions conflictives: amb
els fills, parella, familia, entorn social, professionals de la salut i amb un
mateix.
*» Percepcid necessitat d’ajuda en el rol.
* Vivencies i experiéncies d’estigma (moments del procés, persones
relacionades).
= Pensaments: d’'incapacitat, anticipacié a situacions de rebuig i d’altres.
= Emocions: culpa, vergonya, por, preocupacio, soledat, entre d’altres.
= Comportaments i estratégies d’afrontament: aillar-se, no parlar-ne, etc.

/7

% Altres temes emergents.
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Dades sociodemografiques:

o

X/
o

o

Edat de la persona.

Sexe.

Lloc de naixement.

Lloc de residéncia (especificar context rural o urba).

Nivell estudis:

Sense estudis.

Estudis primaris no finalitzats.

Estudis primaris.

Estudis secundaris (Batxillerat, Formacio professional).

Estudis superiors (Universitaris, Formacio professional superior).

«» Activitat laboral:

/7
L X4

L X4

L X4

L X4

°e

Estudiant.

Treball a temps parcial.

Treball a temps complet.

Treball tutelat.

Incapacitat permanent per treballar.

Atur.

Prejubilat o jubilat.

Activitats domestiques (cura de la llar, cura dels fills o altres persones).

Altres.

Estat civil:

Solter.
Casat o en parella.
Divorciat o separat.

Viudo.

Nucli familiar (especificar amb qui conviu en la residéncia habitual).

Nombre de fills.

Edat del fill/s.

Els fills estan independitzats? (Si/No).
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En el cas de no conviure amb els fills, cada quan es veu amb el fill/s?

o
A5

*
°e

Necessitat de suport de la persona en funcié del grau de dependéncia:
= Té un grau de dependéncia reconegut? (Si/No). Quin?
= Necessita suport per les activitats del dia a dia? En quines activitats? (Us
del telefon, fer la compra, preparar els apats, manteniment de la llar,
rentat de la roba, Us de transport, maneig de la medicacié, maneig dels

diners, cuidar dels fills).

X/
o

Forma part d’un grup associatiu, club social, etc.? (Si/No).

X/
o

Diagnostic.

X/
o

Any d’inici de contacte amb els serveis de salut mental.

Reduccié de les dades. Segons Casadd Marin i Delgado-Hito: “L’analisi qualitativa té
com a finalitat identificar els elements que configuren la realitat estudiada, descriure la
relacié entre aquests elements identificats i sintetitzar el coneixement resultant”
(2015, p. 104). Les transcripcions de les entrevistes semiestructurades, grups focals i
diari de camp es realitzaran a ma. En cas que es consideri oportu emprar alguna eina
que faciliti aquesta tasca, aguesta no substituira la revisié personal de la transcripcié
per part de la investigadora ja que la transcripcid ha de poder capturar no només els
aspectes verbals, sind també les dimensions no verbals descrites anteriorment i altres

aspectes del context.

Les dades seran analitzades segons les fases d’analisi de la investigacié qualitativa: fase
de descobriment o immersid, fase d’analisis propiament dita (la qual inclou la
codificacié i categoritzacid) i fase de verificacié o interpretaciéd (Casadé Marin i
Delgado-Hito, 2015). Es preveu I'Us del programa MAXQDA Plus com a suport en
I'analisi de les dades, evitant analisis mecanics o fragmentats i considerant I'is de la
reflexivitat. Algunes preguntes que la investigadora tindra en compte al llarg de
I'analisi per assegurar la reflexivitat sén: “Qué succeeix en les dades?, De qué tracta
I'estudi?, Que preocupa als participants?” (de la Cuesta Benjumea, 2015, p. 888).
També s’oferira als informants consultar el document final de I'analisi com a metode

de validacié sol-licitada (Casadd Marin i Delgado-Hito, 2015).
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5.7 Recursos

Els recursos que s’empraran per dur a terme |'estudi sén:

Recursos materials: material d’'impremta i papereria necessari per prendre
notes de forma adequada (inclos el diari de camp), gravadora d’audio, linia de
mobil per contactar amb els informants, vehicle pels desplacaments, ordinador
i software per I'analisi qualitatiu (Programa MAXQDA Plus).

Recursos economics: es detallen en I'apartat del treball “Pressupost”.

Recursos humans: una persona de suport per a la gestid de les dades, a més de

la investigadora principal.
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6 CONSIDERACIONS ETIQUES

El projecte d’investigacio i els documents étics vinculats al mateix, entre els quals es
destaquen la fulla d’'informacid i el consentiment informat, seran avaluats pel Comite
d’Etica competent com a pas previ a iniciar 'estudi (Martin Arribas et al., 2012). Les
dades obtingudes a través de I'estudi compliran els requisits que s’estableix en la
legislacié espanyola en I'ambit d’investigacié biomedica i de proteccié de dades de

caracter personal que es detalla a continuacid (Instituto de Salud Carlos Ill, 2019):

R

+»+ “Reglamento general de Proteccion de Datos, Reglamento (UE) 2016/679 del
Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016, relativo a la
proteccién de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales y a la libre circulacién de estos datos y otra normativa aplicable.”

s “Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y

obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica.”

7

+» “Ley 14/2007 de investigacion biomédica.”

El consentiment informat es tracta d’un procés transaccional (Pastor Montero, 2011) a
través del qual s’informara degudament de les caracteristiques i detalls de Ia
investigacio als informants; mantenint en tot moment una actitud de transparéncia i
evitant incérrer en conductes paternalistes. La fulla d’informacié i el consentiment
informat es presenten en els annexes de forma conjunta com es recomana per

diferents autors (Gil et al., 2003; Martin Arribas et al., 2012).

En els anomenats documents s’informa sobre els objectius de la investigacié, metodes,
beneficis previsibles, riscos potencials o molésties derivades de participar-hi; informant
sobre quiestions relatives al principi d’autonomia, beneficencia, dret a la privacitat,
dret a consultar l'informe final i dret a la possibilitat de retirar-se de I'estudi en
gualsevol moment, sense haver de donar explicacions ni que se’n derivi cap
conseqliencia. A més, ens assegurarem que els informants comprenen degudament

aquesta informacié (Gil et al., 2003; Martin Arribas et al., 2012).
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Pel que respecta a la consulta de I'informe final no es tracta només d’aconseguir la
validacié sol-licitada sind també una eina per assolir la éetica de la investigacid en el
sentit que els participants puguin informar si es senten identificats en la lectura de
I'informe i poder valorar si hi ha risc que puguin ser identificats a través de les dades
exposades (Gil et al., 2003; Martin Arribas et al., 2012). Aixi doncs, es tindra en compte
no només la codificacié dels noms dels participants, siné que la seva identitat no pugui
ser deduida a través de la informacio publicada. La informacid i les dades obtingudes
en el procés d’investigacid no seran compartides amb persones alienes a la mateixa i
se n‘assegurara la seva guardia i custodia tal i com planteja la llei i alguns autors

(Pastor Montero, 2011).

En el disseny del projecte s’han considerat els possibles riscs o malestar que puguin
viure els informants (Martin Arribas et al., 2012; Pastor Montero, 2011). Per exemple
al haver de verbalitzar una situacié viscuda com a dolorosa o situacions d’estigma. Per
aquests motius, s’han dissenyat un seguit d’estratégies concretes per minimitzar els
riscs: establir un clima de confianga, recordar a l'inici de les entrevistes i grups focals la
possibilitat de parar o fer un descans i la possibilitat de comentar amb la investigadora
algun signe de malestar o fatiga. També sera labor de la investigadora estar atenta a

signes que manifestin aquest malestar d’algun informant.

En la mateixa linia, es proposa finalitzar tant les entrevistes com els grups focals
demanant als participants que expliquin una experiéncia positiva amb els seus fills
(Chan et al., 2019), d’aquesta manera es pretén evocar un bon record o vivéncia
positiva. També es preveuen trucades posteriors als informants per interessar-se pel

seu estat posteriors a les entrevistes i grups focals.

Emanuel (1999) presenta set requisits etics que proporcionen un marc sistematic i
racional que permet determinar si una investigacid clinica és ética, aquests es
presenten en un ordre determinat de manera que assolir el primer és requisit previ del
segon, i aixi successivament. En el disseny del nostre projecte s’han tingut en
consideracid aquests i la seva adaptacid a les investigacions de metodologia qualitativa

realitzades per Gonzélez Avila (2002) i Martin Arribas et al. (2012).
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Segons els autors (Emanuel, 1999; Gonzalez Avila, 2002; Martin Arribas et al., 2012), el
primer requisit fa referéncia al valor social, cientific o clinic de la investigacio; si la
investigacid no presenta una importancia en aquest sentit no es etic realitzar-la. Per
tant, ha d’aportar millores a les condicions de vida de la poblacié o un coneixement
gue generi oportunitats de solucié de problemes, de millora del benestar, etc. La
validesa cientifica, el segon dels requisits, interpel-la a un metode d’investigacid
coherent amb el problema a estudi, la necessitat social detectada, la seleccié dels

participants, els instruments de recollida de dades, la relacid investigadora-informants.

En tercer lloc, la seleccié dels informants ha de ser equitativa i motivada per raons
relacionades amb la pregunta d’investigacid. Quart, en la seleccié dels informants
caldra valorar els riscs-beneficis de la participacio, preservant els principis de no-
maleficiencia i beneficencia. El cinqué requisit fa referéncia a la necessitat duna
avaluacio independent que tingui I'autoritat per aprovar, corregir o suspendre I'estudi.
El consentiment informat és el requisit sise. Finalment, en seté lloc es fa necessari el
respecte vers els participants en relacié als seus drets de retirada de I'estudi, principi
d’autonomia, proteccié de la seva confidencialitat i anonimat, rebre informacid sobre
els resultats de I'estudi i, dels seguiment del seu benestar plantejant la retirada de

I'estudi per part de la investigadora si s’estimés oportu.
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7 APORTACIONS | INTERES DE L’ESTUDI

El projecte permetra coneixer les vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat de
persones amb problemes de salut mental en relacié al problema de I'estigma en el
nostre entorn. Es considera d’'importancia ja que contribuira a ampliar el coneixement
sobre una area identificada com a problematica en la poblacié a estudi i amb
mancances a nivell d’investigacié tant en la literatura cientifica nacional com
internacional. A més, no es disposa d’un estudi d’aquestes caracteristiques en poblacié

espanyola.

En els dltims anys s’han observat diverses iniciatives, tant de professionals de la salut
com de les propies persones amb problemes de salut mental, per tal de vetllar pels
drets d’aquest col-lectiu i fer possible un model real centrat en la persona i la familia
amb una recuperacio de rols en els diferents ambits de la vida. A nivell investigador i
assistencial encara queda molt cami per fer en el suport al rol de mare i pare de les

persones amb problemes de salut mental.

S’observa que molts estudis es centren en la figura de la dona com a mare, aquest
treball permetra “donar veu” a dones i homes i, tenir en consideracio les diferents
etapes del procés (el desig de ser pare, les dificultats per ser-ho, la presa de la decisio,
etc.) i les experiencies en els diferents periodes de creixement dels fills. L'estudi de la
preséncia de I'estigma tindra en consideraciod I'existéncia de diferents tipus d’estigmes
i com els informants el perceben de persones diverses del seu entorn. Entre aquestes

s’inclou la familia i també la figura dels professionals de la salut.

Els resultats de I'estudi podran anar dirigits a facilitar estratégies i eines que possibilitin
una millora de I'atencié assistencial a les persones amb problemes de salut mental i de
la relacié professional-usuari. Es vol contribuir especialment a la millora del cuidar
infermer en l'area de salut mental i psiquiatria, tot i que els resultats de I'estudi
podran beneficiar a altres professionals en contacte amb usuaris de la xarxa de salut

mental. El “donar veu” a aquestes vivéncies i experiencies de maternitat i paternitat
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es considera un pas important cap a un model centrat en la persona i la familia i

d’acord amb un cuidar holistic, individualitzat i huma que vetlla pels seus drets.

Es considera oportu que en estudis futurs es pugui també “donar veu” a les persones
de I'entorn per tal de poder estudiar el fenomen en més profunditat i des de diferents
perspectives, a destacar: els fills, la parella i els pares (dels pares) com a familiars més
propers. L'estudi de la relacio amb els professionals de la salut, en especial amb els
professionals d’infermeria de salut mental i psiquiatria, es considera de gran
rellevancia per tal d’aportar més coneixement en el disseny i implementacid
d’estrategies i eines per a una atencid i acompanyament adequat. Alguns suggeriments
son coneixer les problematiques o dificultats d’abordatge que aquests professionals
poden percebre. D’aquesta manera es podria contribuir a identificar aspectes
rellevants i arees de millora en les intervencions professionals. També fora interessant
realitzar estudis de metodologia mixta per tal de disposar d’una visio6 més amplia del
tema a estudi. A més, d’avaluar I'efectivitat i satisfaccid d’intervencions concretes o

canvis en els models d’atencio.
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8 LIMITACIONS DEL PROJECTE

Algunes de les principals limitacions del present treball estan relacionades amb la
situacio de pandémia viscuda durant I'any 2020. Per una banda, pel que fa a la recerca
documental, sobretot pel desenvolupament del marc teoric, s’ha vist limitat I'accés a
algunes fonts d’informacié en format paper disponibles en biblioteques publiques i
universitaries. Per altra banda, a nivell del disseny del projecte i futura posada en

marxa del mateix no ha pogut ser possible realitzar una prova pilot.

Aqguest fet no ha permes valorar alguns aspectes que es consideren possibles
limitacions futures. Primer, al tractar un tema sensible com el procés de maternitat i,
segon, per la possible preséncia de I'estigma relacionat amb els trastorns mentals; ens
podem trobar algunes reticéncies pel que fa la participacid o altres dificultats en
I'accés a informants. Aquest fet s’ha tingut en consideracid al dissenyar la carta de
presentacié i fulla d’informacid i, es tindra en compte a I’hora de presentar I'estudi als
possibles participants. Malauradament, no ha estat possible comprovar si aquestes

estrategies poden ser eficaces i valorar com és rebut I'estudi en aquest sentit.

Es preveu que pugui succeir la no assistencia d’algun informant en les entrevistes i
grups focals concertats. Els motius d’aix0 poden ser diversos, des de problemes de
salut com altres circumstancies personals. Amb I'objectiu de poder fer front a aquesta
circumstancia s’ha modificat el nombre de persones que es convocara per grup focal
tal i com es detalla en I'apartat del treball: “Procediment de recollida de dades.”
També es considera oportu pactar els dies i hores de les entrevistes i grups focals i,
enviar un recordatori a tots els participants el dia abans agraint la participacié. A més,

de tenir en compte els diferents aspectes étics ja exposats en el treball.

En altres estudis amb una linia d’investigacié similar s’ha observat poca presencia dels
discursos de pares (homes). Al desenvolupar el projecte aquesta circumstancia es
tindra en compte per tal d’evitar-la, intent que hi hagi una presencia equitativa tant de

dones com d’homes en el procediment de recollida de dades.
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12 ANNEXES

ANNEXE 1: Documents legals sobre el dret a la maternitat i a la paternitat’

Article 16 de la declaracié Universal dels drets Humans (Asamblea General de las

Naciones Unidas, 1948)

1. Els homes i les dones, a partir de I'edat nubil, tenen dret, sense cap restriccid
per motius de raca, nacionalitat o religio, a casar-se i fundar una familia; i
gaudiran d'iguals drets en quant al matrimoni, durant el matrimoni i en cas de
dissolucié del matrimoni.

2. Només mitjancant lliure i ple consentiment dels futurs esposos podra
contreure's el matrimoni.

3. Lafamilia és I'element natural i fonamental de la societat i té dret a la proteccid

de la societat i de I'Estat.
Article 39 de la Constitucié espanyola (1978)

1. Els poders publics asseguren la proteccidé social, economica i juridica de la
familia.

2. Els poders publics asseguren, aixi mateix, la proteccid integral dels fills, iguals
aquests davant la llei amb independéencia de la seva filiacid, i de les mares,
qualsevol que sigui el seu estat civil. La llei possibilitara la investigacié de la
paternitat.

3. Els pares han de prestar assisténcia de tot ordre als fills haguts dins o fora del
matrimoni, durant la seva minoria d'edat i en els altres casos en que legalment
procedeixi.

4. Els nens gaudiran de la proteccié prevista en els acords internacionals que

vetllen pels seus drets.

2 . s .
Traduccid propia.

93



Vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat de persones amb trastorn mental m'

Judit Vives Espelta UNIVERSITAT
ROVIRA I VIRGILI

Article 23 de la Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat (2008)
Respecte de la llar i de la familia.

1. Els Estats Parts prendran mesures efectives i pertinents per a posar fi a la
discriminacié contra les persones amb discapacitat en totes les qliestions
relacionades amb el matrimoni, la familia, la paternitat i les relacions personals,
i aconseguir que les persones amb discapacitat estiguin en igualtat de
condicions amb les altres, a fi d'assegurar que:

a) Es reconegui el dret de totes les persones amb discapacitat en edat de
contreure matrimoni, a casar-se i fundar una familia sobre la base del
consentiment lliure i ple dels futurs conjuges;

b) Es respecti el dret de les persones amb discapacitat a decidir lliurement
i de manera responsable el nombre de fills que volen tenir i el temps
gue ha de transcdrrer entre un naixement i un altre, i a tenir accés a
informacid, educacio sobre reproduccio i planificacié familiar apropiada
per a la seva edat, i s'ofereixin els mitjans necessaris que els permetin
exercir aquests drets;

c) Les persones amb discapacitat, inclosos els nens i les nenes, mantinguin
la seva fertilitat, en igualtat de condicions amb les d’altres.

2. Els Estats Parts garantiran els drets i obligacions de les persones amb
discapacitat pel que fa a la custodia, la tutela, la guarda, I'adopcié de nens o
institucions similars, quan aquests conceptes es recullin en la legislacid
nacional; en tots els casos es vetllara al maxim per l'interés superior del nen. Els
Estats Parts prestaran |'assisténcia apropiada a les persones amb discapacitat
per a I'acompliment de les seves responsabilitats en la crianga dels fills.

3. Els Estats Parts asseguraran que els nens i les nenes amb discapacitat tinguin
els mateixos drets respecte a la vida en familia. Per a fer efectius aquests drets,
i a fi de prevenir I'ocultacio, I'abandd, la negligéncia i la segregacié dels nens i
les nenes amb discapacitat, els Estats Parts vetllaran perqué es proporcioni
amb anticipacié informacid, serveis i suport generals als menors amb

discapacitat i a les seves families.
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4. Els Estats Parts asseguraran que els nens i les nenes no siguin separats dels seus
pares contra la seva voluntat, excepte quan les autoritats competents, amb
subjeccié a un examen judicial, determinin, de conformitat amb la llei i els
procediments aplicables, que aquesta separacid és necessaria en l'interés
superior del nen. En cap cas se separara a un menor dels seus pares en rad
d'una discapacitat del menor, de tots dos pares o d'un d'ells.

5. Els Estats Parts faran tot el possible, quant a la familia immediata no pugui
cuidar d'un nen amb discapacitat, per proporcionar atencié alternativa dins de
la familia extensa i, de no ser aixd possible, dins de la comunitat en un entorn

familiar.
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ANNEXE 2: Sol-licitud de col-laboracio 1
Benvolgut Sr./Sra.,

Amb la present voldria sol-licitar la seva col-laboracio i la de membres de la entitat que
presideix/coordina per a la realitzacié de la meva Tesi Doctoral, la qual porta per titol
“Vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat de persones amb trastorn mental:

la presencia de I'estigma.”

He seguit amb especial interés la important labor de lluita contra I'estigma per raé de
trastorn mental i el treball de sensibilitzacié en relacié a aquest procés que duen a
terme des de la seva entitat. La meva motivacié com a infermera en salut mental va
lligada a la meva activitat docent en la Facultat d’Infermeria de la Universitat Rovira i
Virgili. En relacido a la seva entitat, he mantingut contacte amb alguns dels seus
membres i col-laboradors professionals. Per aquests motius, em dirigeixo a voste per

tal de demanar-li la seva cooperacioé i suport.

Sol-licito la participacio de voluntaris que formin part de I|’Associacid. La seva
participacié significa la possibilitat de poder-los entrevistar o formar part de grups
focals. Els resultats de I'estudi podran ser difosos en contextos cientific-académics.
Esta garantida I'explicacié preévia dels objectius de [I'estudi als voluntaris, la
confidencialitat de les dades obtingudes durant la investigacié conservant I'anonimat
dels participants i la possibilitat d’aquests d’abandonar la investigacié en qualsevol
moment de la mateixa. Agreixo per avancat la seva col-laboracié i resto a la seva

disposicio per a tota la informacié que estimi oportu requerir.
Salutacions cordials,
Judit Vives Espelta.

(Lloc, data).
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ANNEXE 3: Sol-licitud de col-laboracié 2
Benvolgut Sr./Sra.,

Amb la present voldria sol-licitar la seva col-laboracié per a la realitzacié de la meva
Tesi Doctoral, la qual porta per titol “Vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat

de persones amb trastorn mental: la preséncia de I'estigma.”

Conec la important labor que realitzen en la xarxa de salut mental des dels seus
centres assistencials. La meva motivacié com a infermera en salut mental va lligada a la
meva activitat docent en la Facultat d’Infermeria de la Universitat Rovira i Virgili. Per

aquests motius, em dirigeixo a voste per tal de demanar-li la seva cooperacié i suport.

Sol-licito la participacié d’usuaris dels seus centres. La seva participacid significa la
possibilitat de poder-los entrevistar o la participacid en grups focals. Els resultats de
I'estudi podran ser difosos en contextos cientific-académics. Esta garantida I'explicacié
prévia dels objectius de I'estudi als voluntaris, la confidencialitat de les dades
obtingudes durant la investigacid conservant I'anonimat i la possibilitat d’aquests
d’abandonar la investigacio en qualsevol moment de la mateixa. Agreixo per avancat la
seva col-laboracid i resto a la seva disposicio per a tota la informacio que estimi oportu

requerir.
Salutacions cordials,
Judit Vives Espelta.

(Lloc, data).

97



Vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat de persones amb trastorn mental m'

Judit Vives Espelta UNIVERSITAT
ROVIRA I VIRGILI

ANNEXE 4: Carta de presentaci6 a participants (catala)
Benvolgut Sr./a.,

Amb la present voldria sol-licitar la seva col-laboracié, com a membre de I’Associacié X/
usuari del centre X, per a la realitzacié de la meva Tesi Doctoral, la qual porta per titol
“Vivencies i experiéncies de maternitat i paternitat de persones amb trastorn mental:
la presencia de I'estigma.” Aquest projecte té especial interés en “donar veu” a les

persones amb problemes de salut mental.

La meva motivacié com a infermera en salut mental va lligada a la meva activitat
docent en la Facultat d’Infermeria de la Universitat Rovira i Virgili. En relacié a la seva
entitat/centre assistencial, he mantingut contacte amb alguns dels seus membres i
col-laboradors professionals. Em dirigeixo a vosté per demanar-li la seva cooperaci6 i

participacio.

Pel que fa a la seva possible participacié, aquesta és totalment voluntaria. Les seves
dades personals i totes aquelles dades que puguin suposar la seva identificacio per
part d’altres persones seran totalment eliminades, de manera que s’assegura el seu
anonimat. Voste pot abandonar la investigacié en qualsevol moment sense haver de

donar explicacions i sense que aixo li comporti cap conseqiiéncia.

A continuacié pot consultar la fulla d’informacié amb les dades principals del projecte i

la sol-licitud de consentiment informat.
Agraeixo per endavant la seva atencid.
Molt cordialment,

Judit Vives Espelta.

(Lloc, data).
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ANNEXE 5: Carta de presentacio a participants (castella)
Apreciado Sr./a.,

Por la presente querria solicitar su colaboracién, como miembro de la Asociacion X/
usuario del centro X, para la realizacién de mi Tesis Doctoral, la cual lleva por titulo
“Vivencias y experiencias de maternidad y paternidad de personas con trastorno
mental: la presencia del estigma” Este proyecto tiene especial interés en “dar voz” a

las personas con problemas de salud mental.

Mi motivacion como enfermera en salud mental va ligada a mi actividad como docente
en la Faculta de Enfermeria de la Universidad Rovira y Virgili. En relacién a su
entidad/centro asistencial, he mantenido contacto con algunos de sus miembros y
colaboradores profesionales. Me dirijo a usted para pedirle su cooperacion vy

participacion.

Por lo que respecta a su posible participacion, esta es totalmente voluntaria. Sus datos
personales y todos aquellos datos que puedan suponer su identificaciéon por parte de
otras personas seran totalmente eliminadas del trabajo, de manera que se asegura su
anonimato. Usted puede abandonar la investigacion en cualquier momento sin tener

gue dar explicaciones y sin que esto le suponga ninguna consecuencia.

A continuacién puede consultar la hoja de informacién con los datos principales del

proyecto y la solicitud de consentimiento informado.
Agradezco de antemano su atencion.

Muy cordialmente,

Judit Vives Espelta.

(Lugar, fecha).
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ANNEXE 6: Fulla informacié i consentiment informat (catala)
Es sol-licita la seva participacio en aquest projecte d’investigacio,

La seva participacié en I'estudi és totalment voluntaria i si voste decideix no participar
no se’n derivara cap conseqliéncia negativa; a més, pot retirar-se de I'estudi quan
vulgui i sense necessitat de donar explicacions. Es possible que de la seva participacié

en I'estudi no obtingui un benefici directe.

Si voste decideix participar se li realitzara una entrevista o participara en un grup focal.
Totes dues activitats seran enregistrades amb gravadora d’audio, se li podra requerir
realitzar una nova entrevista o grup focal i voste podra decidir si participar o no. El
temps aproximat de dedicacié sera d’una a dues hores, malgrat aixo la duracié es
pot adaptar. Si en el transcurs de I'entrevista o grup experimenta algun malestar
pels temes tractats no dubti en comunicar-ho a la investigadora. Els resultats
obtinguts podran ser divulgats en congressos, reunions i publicacions cientifiques
sempre salvaguardant la confidencialitat de les seves dades personals. Podra sol-licitar

consultar el document final préviament.

Dades principals del projecte

Titol del projecte S G L .
proj “Vivéncies i experieéncies de maternitat i paternitat de persones amb

trastorn mental: la presencia de I'estigma.”

Investigadora principal Judit Vives Espelta.
Centre vinculat Facultat d’Infermeria Universitat Rovira i Virgili.
Proposit principal Estudiar les vivencies i experiencies de maternitat i paternitat en persones

amb problemes de salut mental en relacio a I'estigma.

Detallant objectius Coneixer com son aquestes experiencies en diferents nivells de relacio
amb persones de l'entorn i en diferents moments de la maternitat i
paternitat. Explorar els pensaments, emocions, comportaments i
estrategies d’afrontament de les persones davant I'estigma.

Amb especial interes a “Donar veu” a les persones amb problemes de salut mental.

Metodologia basica Entrevistes, participacio en grups focals (debat de questions relacionades
amb la investigacié amb altres persones amb problemes de salut mental).

Resultats Dirigits a ampliar el coneixement i facilitar estrategies que possibilitin una
millora de I'atencid i relacio professional-pacient.

Per a qualsevol dubte pot contactar amb: Judit Vives Espelta. = E-mail
Tel.
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Projecte d’Investigacié titulat:

“Vivencias y experiencias de maternidad y paternidad de personas con trastorno

mental: la presencia del estigma.”

Jo (escrigui nom i cognoms):

He llegit la fulla d’informacié que se m’ha entregat.

He pogut fer preguntes sobre I'estudi.

He rebut suficient informacioé sobre I'estudi.

He parlat amb: la Sra. Judit Vives Espelta.

Comprenc que la meva participacio és voluntaria.
Comprenc que puc retirar-me de I'estudi:

1. Quan vulgui.
2. Sense tenir que donar explicacions.

3. Sense que se’n derivi cap consequéencia negativa.

Presto lliurement la meva conformitat per participar en I'estudi

Data i firma del participant Data i firma de l'investigador
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ANNEXE 7: Fulla informacié i consentiment informat (castella)
Se solicita su participacion en este proyecto de investigacion,

Su participacion en el estudio es totalmente voluntaria y si usted decide no participar
no se derivard de ello ninguna consecuencia negativa; ademas, puede retirarse del
estudio cuando usted quiera y sin tener que dar explicaciones. Es posible que de su

participacién en el estudio no obtenga ningun beneficio directo.

Si usted decide participar se le realizard una entrevista o participara en un grupo focal.
Las actividades seran registradas con grabadora de audio, se le podra requerir hacer
una nueva entrevista o grupo focal y usted decidira si participar o no. El tiempo
aproximado de dedicacién serd de una hora a dos horas, aun asi la duracion se podra
adaptar. Si en el transcurso de la entrevista o grupo experimenta algin malestar no
dude en comunicarlo a la investigadora. Los resultados obtenidos podran ser
divulgados en congresos, reuniones y publicaciones cientificas, siempre
salvaguardando la confidencialidad de sus datos personales. Podra solicitar consultar

el documento final previamente.

Datos principales del proyecto

Titulo del proyecto . . L . .
proy “Vivencias y experiencias de maternidad y paternidad de persones con

trastorno mental: la presencia del estigma
Investigadora principal  Judit Vives Espelta.

Centro vinculado Faculta de Enfermeria Universidad Rovira i Virgili.

Propdsito principal Estudiar las vivencias y experiencias de maternidad y paternidad en
personas con problemas de salud mental en relacidn al estigma.

Detallando objetivos Conocer como son estas experiencias en diferentes niveles de relaciéon con
personal del entorno y en diferentes momentos de la maternidad y
paternidad. Explorar los pensamientos, emociones, comportamientos y
estrategias de afrontamiento de las personas ante el estigma.

Con especial interés en  “Dar voz” a las personas con problemas de salud mental.

Metodologia basica Entrevistas, participacion en grupos focales (debate de cuestiones
relacionadas con otras personas con problemas de salud mental).

Resultados Dirigidos a ampliar el conocimiento y facilitar estrategias que posibiliten
una mejora en la atencién y relacion profesional-paciente.

Para cualquier duda puede contactar con: Judit Vives Espelta.  E-mail
Tel.
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Proyecto de Investigacion titulado:

“Vivencias y experiencias de maternidad y paternidad de personas con trastorno

mental: la presencia del estigma.”

Yo (escriba nombre y apellidos):

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio.

He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

He hablado con: la Sra. Judit Vives Espelta.

Comprendo que mi participacidn es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1. Cuando quiera.
2. Sintener que dar explicaciones.

3. Sin que se derive ninguna consecuencia negativa.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Fecha y firma del participante Fecha y firma del investigador
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ANNEXE 8: Guid entrevista semiestructurada
Agrair la participacié.

No hi ha respostes bones o dolentes, cada persona és d’'una manera i la seva vivencia i
experiéncia pot ser diferent. Recordi que podem descansar o parar si ho necessita, no

dubti en comunicar-ho.

Lloc en el qual es desenvolupa I’entrevista:

Elaboracié del genograma en fulla annexa.

Dades sociodemografiques:

Edat de la persona:

Sexe:

Lloc de naixement:

Lloc de residencia (especificar entre paréntesis context rural o urba):

Nivell estudis (marcar casella):

Sense estudis.
Estudis primaris no finalitzats.
Estudis primaris.

Estudis secundaris (Batxillerat, Formacié professional).

O o o o o

Estudis superiors (Universitaris, Formacio professional superior).

Activitat laboral (marcar casella):

'] Estudiant.
[0 Treball a temps parcial.

[J Treball a temps complet.
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Treball tutelat.

Incapacitat permanent per treballar.
Atur.

Prejubilat o jubilat.

Activitats domestiques (cura de la llar, cura dels fills o altres persones).

0O o o o o o

Altres:

Estat civil:

Solter.

Casat.

Parella de fet.

Parella no formalitzada legalment.
Divorciat.

Separat.

o oo o o o oo

Viudo.

Nucli familiar (especificar amb qui conviu en la residencia habitual):

Nombre de fills:

Edat del fill/s:

Els fills estan independitzats? (Si/No):

En el cas de no conviure amb els fills, cada quan es veu amb el fill/s?

Necessitat de suport de la persona en funcié del grau de dependéncia:

% Té un grau de dependéncia reconegut? (Si/No). Quin?

+¢ Necessita suport per les activitats del dia a dia? En quines activitats?

1 Us del telefon
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Forma part d’un grup associatiu, club social, etc.? (Si/No):

Diagnostic:

Any d’inici de contacte amb els serveis de salut mental:

ROVIRA I VIRGILI

Fer la compra

Preparar els apats
Manteniment de la llar
Rentat de la roba

Us de transport
Maneig de la medicacié
Maneig dels diners

Cuidar dels fills

0o o o o o o o O

Altres (especificar):

Preguntes guia

7
A X4

D)

*,

Que significa per vosté ser mare/pare tenint un problema de salut mental?
Queé és per voste ser mare/pare tenint un problema de salut mental?
Que creu que implica ser mare/pare tenint un problema de salut mental?
Em podria explicar el seu procés de maternitat/paternitat? Com ha sigut la
seva experiencia? Ha sigut com s’esperava?
(Prendre la decisié, desig de ser mare/pare, embaras, diferents etapes del
creixement dels fills).
Detectar beneficis, dificultats, preocupacions i pors.
El fet de ser mare/pare, li ha provocat preocupacions o pors? Quines?
Preocupacions respecte conseqiliéncies possibles en els fills: heréncia i genética,
preocupacid respecte cuidar dels fills en periodes de descompensacio
psicopatologica de la mare/pare, en moments d’ingrés hospitalari, diferents
formes d’estigma (estigma per associacio), etc.
Detectar questionament capacitat maternitat/paternitat, percepcié necessitat
d’ajuda.
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R/

¢+ S’ha trobat dificultats per desenvolupar el seu rol com a mare/pare pel fet de
tenir un problema de salut mental? Quines dificultats? A qué creu que es
deuen aquestes?

Creu que és diferent ser mare/pare amb un problema de salut mental que si
tingués un altre problema de salut? En que és diferent?

Creu que hi ha simptomes de la seva malaltia que li han creat més dificultats en
el rol de mare/pare? Quins?

S’ha trobat dificultats més enlla dels simptomes? Quines? (efectes secundaris

de la medicacig, dificultats en la socialitzacid, falta de suport de I’entorn,...).

+* Ha explicat al seu entorn proper el seu problema de salut mental? Com?
Emfasi en els fills i convivents en la mateixa llar.

** Com és la relacié amb els seus fills? | amb la resta de la familia?

Emfasi en els convivents. Temps que passa amb el/s fill/s (paper de cuidador

principal del/s fill/s).

+» Com definiria I’estigma per rad de trastorn mental?
| I'autoestigma?

++» S’ha sentit estigmatitzat per tenir un problema de salut mental?
Quan? Amb qui? Com?
S’ha sentit poc escoltat o qliestionat pel fet de tenir un problema de salut
mental i ser mare/pare?
Preguntar per: pensaments (quée pensa), emocions (que sent), comportaments
(que fa), estrategies d’afrontament (com maneja aquestes situacions, que la/el
fa tirar endavant).

% Creu que se li ha brindat el suport necessari en el seu procés de
maternitat/paternitat? Qui li ha proporcionat més notoriament aquest
suport?

Que creu que ha tingut, qué creu que li ha faltat?

e

AS

Com creu que ha sigut aquest suport per part dels professionals de la salut?

Emfasi en la figura infermera de salut mental i psiquiatria.
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R/

+» Si tingués la oportunitat, que els hi diria als professionals de la salut que s’ha

trobat en el seu procés de maternitat/paternitat. | als futurs professionals?

R

¢ Em podria explicar un record, una vivéncia positiva amb el seu fill/s?
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ANNEXE 9: Gui6 grups focals
Agrair participacid.

No hi ha respostes bones o dolentes, cada persona és d’'una manera i la seva vivéncia i
experiéncia pot ser diferent. Recordar que si algl necessita descansar, parar o

abandonar el grup no hi ha cap problema.

Lloc en el qual es desenvolupa el grup focal:

Dades sociodemografiques:

Edat de la persona:

Sexe:

Lloc de naixement:

Lloc de residéncia (especificar entre paréntesis context rural o urba):

Nivell estudis (marcar casella):

Sense estudis.
Estudis primaris no finalitzats.
Estudis primaris.

Estudis secundaris (Batxillerat, Formacié professional).

O O o g oo

Estudis superiors (Universitaris, Formacio professional superior).

Activitat laboral (marcar casella):

Estudiant.
Treball a temps parcial.

Treball a temps complet.

(0 R 0 R B

Treball tutelat.
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Incapacitat permanent per treballar.
Atur.
Prejubilat o jubilat.

Activitats domestiques (cura de la llar, cura dels fills o altres persones).

O oo o o o

Altres:

Estat civil:

Solter.

Casat.

Parella de fet.

Parella no formalitzada legalment.
Divorciat.

Separat.

O o o o o o o

Viudo.

Nucli familiar (especificar amb qui conviu en la residencia habitual):

Nombre de fills:

Edat del fill/s:

Els fills estan independitzats? (Si/No):

En el cas de no conviure amb els fills, cada quan es veu amb el fill/s?

Necessitat de suport de la persona en funcié del grau de dependéncia:

/7

+ Té un grau de dependéncia reconegut? (Si/No). Quin?

¢ Necessita suport per les activitats del dia a dia? En quines activitats?
1 Us del teléfon

[0 Ferlacompra
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Forma part d’un grup associatiu, club social, etc.? (Si/No):

Diagnostic:

Any d’inici de contacte amb els serveis de salut mental:
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Preparar els apats
Manteniment de la llar
Rentat de la roba

Us de transport
Maneig de la medicacid
Maneig dels diners

Cuidar dels fills

o o o o oo o oo o0

Altres (especificar):

Proposta preguntes:

K/

AS

Quines sén les principals situacions d’estigma o rebuig viscudes com a mare o
pare amb un trastorn mental?
= Davant aquestes situacions quines emocions y pensaments apareixen?
Que es fa davant d’aquestes situacions d’estigma o rebuig, com es
gestionen?
Els fills experimenten I'estigma per rad de trastorn mental?
Com s’explica als fills que tens un trastorn mental com a mare o pare?
Com son les relacions amb els fills? | amb la resta del nucli familiar (sobretot les
persones amb les quals conviviu)?
Com son les relacions amb els professionals de la salut (preguntar
especificament pels professionals d’Infermeria)?
En quines qulestions considereu que es necessita més suport? Qui déna o de qui

us agradaria rebre aquest suport?

Explicar un record, una vivéncia positiva amb el seu fill/s.
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Altres temes emergents al llarg de la investigacio:
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