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Objetivo: Describir la experiencia de un grupo de adolescentes  con trastorno obsesivo
compulsivo en tratamiento y de sus padres, se indaga acerca de las percepciones, y
posibles barreras para acceder y continuar el tratamiento.

M¢étodos: Metodologia cualitativa, se trata de un estudio exploratorio, se utilizaron
preguntas guia para realizar las entrevistas y se exploraron los temas emergentes, como
herramienta de andlisis se utilizd el programa Atlas ti. Se incluyeron 10 pacientes y sus
padres.

Resultados: se encontraron tres grandes categorias: 1.Experiencia de enfermedad dentro de
la que se exploro el motivo para consultar, concepciones acerca de los sintomas entre otros
temas, 2.tratamiento que incluye percepciones sobre psiquiatria, la experiencia en
tratamiento grupal, prejuicios acerca del uso de medicamentos, y 3. Transformaciéon del
entorno por la enfermedad y su tratamiento.

Conclusiones: Los resultados sugieren que los prejuicios de los padres y pacientes, asi
como el temor a la critica de otros padres, familiares o profesores puede estar relacionada
con la escasa busqueda de tratamiento la demora en la busqueda del mismo que se observa
en nuestro medio.

Palabras clave: Trastorno obsesivo compulsivo, tratamiento, servicios, psiquiatria del

adolescente.
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Objective: To describe the experiences of a group of adolescents with obssesive
compulsive disorder recieving treatment and their parents. To question about their
perceptions and possible obstacles to initiate and follow treatment.

Methods: The present study represents an exploration of subjective perception, therefore it
used a qualitative method. We interviewed 10 adolescents and their parents. A guideline of
questions was used in each interview. The emergent themes were also explored. Text
analysis was performed with Atlas ti.

Results: We found the following categories: 1. Ilness experience: We inquire about the
reason of people (patients and parents) to look for health care and conceptions about
symptoms 2. Treatment: that includes perceptions about psychiatry, the experience inside
group therapy and prejudice against psychopharmacology. 3. Familiar and enviromental
transformations resulting from illnes and treatment.

Conclusion: Results suggest that parents and patients' predujices and concerns about
criticism from family members, friends or teachers might be related with lacking and
delay of mental health care seeking, as seen in our clinical setting.

Keywords: Obssesive-compulsive disorder, treatment, services, adolescent psychiatry.
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INTRODUCCION

El trastorno obsesivo compulsivo (TOC) genera una importante disfunciéon en nifios y
adolescentes, aunque se ha establecido que la prevalencia de TOC, segun los resultados
de pruebas de tamizaje, en las distintas regiones del mundo es parecida, la cantidad de
consultantes a centros de atencidon local es mucho menor de la esperada de acuerdo a su

prevalencia(1).

El presente estudio propone describir las narrativas de adolescentes que se encuentran en
tratamiento en consulta externa del Hospital de la Misericordia, preguntar por su
experiencia de enfermedad, con el servicio médico a fin de explorar posibles barreras para
buscar atencion en salud mental que pudieran justificar la menor cantidad de consultantes

en nuestro medio.

Se considera que la metodologia cualitativa utilizada permite expandir la vision mas alla de
lo biomédico a la experiencia del paciente. Como limitacion se encuentra haber incluido
en la muestra Gnicamente pacientes que continuaron el tratamiento lo que obstaculiza la
posibilidad de encontrar barreras para iniciar o continuar tratamiento y por esto las
conclusiones seran aplicables solamente a la poblacion de adolescentes con trastorno

obsesivo compulsivo que continlan tratamiento.
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1. Marco teorico

El trastorno obsesivo compulsivo (TOC) se caracteriza por obsesiones (pensamientos,
impulsos 0 imagenes recurrentes y persistentes que son experimentadas como intrusivas e
indeseadas) y compulsiones (conductas repetitivas o actos mentales que los individuos
deben hacer en respuesta a una obsesion o de acuerdo a unas reglas que deben ser aplicadas
rigidamente) (2), fue retirado en el DMS 5 de la categoria de trastornos de ansiedad, pero
el CIE 10 aun lo considera uno de estos trastornos(3). En el pasado se consideraba que era
una enfermedad rara en la infancia, sin embargo, estudios epidemioldgicos han
demostrado que hay una prevalencia de 0.25% a 4% en nifios y adolescentes(4). En la
revision realizada por Salcedo M se indica que se presume que cerca del 80% de los casos

de TOC se inician en la nifiez y la adolescencia, entre los 7 y 12 afios(5).

El TOC tiene gran impacto en los nifios y adolescentes, Vieira J y Ramalho-E-Silva F.
exponen en su revision de 2016, varios estudios que han evidenciado la alteracion en la
calidad de vida de los nifios con TOC, observan, que es menor la calidad de vida en esta
poblacion, comparada con la poblacion general y que posterior al tratamiento, se iguala a
la calidad de vida de la poblacion general. Estos autores también sefialan que la calidad de
vida en personas que han tenido TOC en la infancia, con remisiéon de sintomas no es
diferente a la encontrada en la poblacion general y en quienes no remitieron los sintomas
hay wuna alteracion moderada; otra consideracion que realizan es que la alteracion
funcional es mucho mayor en nifios con TOC que en la poblacién general: entre mas alta

la alteracion funcional, peor el funcionamiento social y emocional (6).
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En Colombia en la encuesta nacional de salud mental de 2015 no se encuentran datos
respecto a prevalencia de TOC, la prevalencia global de cualquier trastorno mental en
nifios es 5%, de cualquier trastorno de ansiedad de 2%, en adolescentes la prevalencia de
cualquier trastorno mental es 7.2% y de cualquier trastorno de ansiedad es 3.5%(7) En un
estudio de 2011 realizado en colegios de Bucaramanga, en poblaciéon no clinica, se
encontré una prevalencia de 7.4%(8). Segun los hallazgos de Vasquez R, y Salcedo M,
quienes realizaron un estudio observacional retrospectivo en el hospital de la Misericordia,
encontraron que entre 2006 y 2010 se atendieron en esa institucion 88 pacientes con

trastorno obsesivo compulsivo(9).

En la poblacién de nifos y adolescentes que padecen TOC 'y en general trastornos
mentales existe una baja utilizacion de los servicios de salud mental. La mayoria de los
problemas de salud mental en esta poblacion son tratables, no obstante no son
identificados o no se realiza un diagnostico formal. Ejemplo de lo anterior es que tres
cuartos de los jovenes con depresion no son diagnosticados y de los identificados 70% no
son tratados, de los que reciben cualquier tipo de tratamiento solo el 40 % recibe
intervenciones en salud mental y menos atn (20%) reciben tratamiento especializado. Si
no se entienden las expectativas e ideas publicas no se pueden anticipar las barreras que se
deben superar, a pesar que los nifios y adolescentes logren tener atencion por el servicio
especializado no sera posible cumplir las metas de tratamiento si las creencias parentales

y de la comunidad contradicen las recomendaciones psiquiatricas(10)

En los estudios realizados en otros paises respecto a TOC, las minorias étnicas dentro

de las que se encuentran los latinos, estdn menos representadas, sin embargo, la
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incidencia es similar entre los grupos étnicos y los tratamientos utilizados también son

utiles en estas minorias(1).

Es decir, tener TOC, provenir de un pais como Colombia y ser nifio o adolescente predice
una probabilidad mas baja de que sean reconocidos los sintomas, de buscar ayuda medica,

y en caso de buscarla de seguir los tratamientos.

Respecto a los adultos con TOC la situacion es similar, solo el 29% de los pacientes
reciben un tratamiento especifico para TOC, muchos estudios hacen énfasis en la
importancia de estudiar factores raciales/€tnicos relacionados a la obtencion del
tratamiento, ya que las minorias tienden a utilizar menos los servicios de salud. La
prevalencia de TOC en latinos es similar a la de otros grupos: 1.4% en ciudad de México,
1.2% en Chile y 3.2 % en Puerto Rico, pero se sugiere que la presentacion de los sintomas
puede variar en el grupo de latinos, respecto a lo cual hay hallazgos contradictorios en la

literatura revisada(11).

Se ha encontrado que los latinos prefieren los métodos terapéuticos mas directivos, y se
sienten mas comodos con terapeutas del mismo contexto cultural(12) Dentro de aquellos
que no buscan tratamiento las razones que se han encontrado incluyen: no conocer donde
obtener tratamiento, deseo de manejarlo por si mismo, no poder pagar el tratamiento o
tener temor del estigma relacionado con buscar ayuda o ser de una minoria.(1) En el
estudio realizado por Williams M, Domanico J, Marques L, Leblanc NJ. entre la poblacion

afroamericana se encontrd6 como motivos para no acceder al tratamiento por salud mental:



15

el costo, estigma asociado, temor de la terapia, creer que el clinico no va a poder ayudar,

sentir que no hay necesidad de tratamiento y logistica del tratamiento(13)

En Colombia, la encuesta nacional de salud mental de 2015 se postula que una de las
barreras para acceder al servicio es lo que llaman “descuido” o no querer ir y que hay una
brecha entre percepcion de sintomas o problemas de salud mental y efectivamente buscar
ayuda medica(7), lo que es discutible, pues en la practica se observan barreras para
acceder a los servicios de salud mental especialmente en poblaciones mas vulnerables,
esto lo ha mostrado Abadia C en lo que ha denominado itinerarios burocraticos, es decir,
recorridos administrativos, financieros y juridicos para poder acceder a los servicios o
recibir una atencion adecuada en salud(14). En el hospital de la Misericordia, en consulta

externa se atendieron en 2016 aproximadamente 20 pacientes con TOC.

Algunos estudios nos proporcionan algunas pistas acerca de donde buscar las barreras que,
suponemos existen, y que justificarian una menor cantidad de pacientes con TOC que
consultan a psiquiatria. En el estudio realizado por Cortés C, Uribe C. Vasquez R.
utilizando una muestra de adultos, se sefiala que en muchos casos los pacientes con TOC
consideran que el tratamiento psiquiatrico no es precisamente la solucion a su problema y
buscan otro tipo de terapéutica requerida en relacion a sus explicaciones del origen de los
sintomas y en todos los casos estudiados, relacionada con el terreno de lo sagrado o lo
sobrenatural(15). En Patients and healers in the context of culture Arthur Kleinman indica
que las creencias acerca de la enfermedad, los sistemas de significados, la respuesta a los
sintomas, las elecciones y evaluacion de tratamientos estan originadas en gran parte en el

sistema cultural del que se proviene(16). Se considera que la narrativa es una manera de
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acceder al sistema de significados de los pacientes, en consecuencia en este estudio se
eligieron las narrativas y una aproximacion de analisis cercana a la teoria fundamentada,
es decir, el andlisis a partir de categorias originadas en los datos, como metodologia, ya
que se ha mostrado su utilidad en estudios previos como en el estudio realizado por
Garcia JS y Vasquez R. para evaluar modelos explicativos en trastornos conversivos en
que se da relevancia de las narrativas a fin de conocer la experiencia subjetiva de
enfermedad, las actitudes y expectativas frente a la atencion(17). En el libro titulado
“Historias de la Misericordia” de Uribe C y Vasquez R también se muestra la importancia
de conocer desde la voz de las madres de nifios con Trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH) una perspectiva diferente a la biomédica, con explicaciones que no
necesariamente encajan con las generadas desde la psiquiatria(18). Los métodos
cualitativos de investigacion hacen posible que un investigador proveniente de las ciencias
de la salud, como es el caso del presente estudio, tenga otras posibilidades de analisis de la
realidad diferente a las explicaciones generadas en el modelo biomédico, en especial
cuando la informacion aportada por los pacientes define la respuesta al problema de

investigacion como se propone en este proyecto(19).
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2. Problema de estudio

La prevalencia de TOC en nifios y adolescentes en el mundo es de 0.25% a 4% (4),
lamentablemente en la bibliografia revisada no se encontraron datos disponibles de la
prevalencia en Colombia de este trastorno. En el estudio nacional de salud mental de 2015
la prevalencia de cualquier trastorno de ansiedad encontrada fue de 2% en nifios y en

adolescentes es 3.5%(7).

En la practica hay un menor cantidad de pacientes con TOC de lo esperado, para la
prevalencia previamente expuesta, a centros de atencion local para el tratamiento
especializado. Segun lo observado en los centros de practica clinica de la especialidad de
psiquiatria infantil y del adolescente de la Universidad del Bosque, por ejemplo, de las
2426 consultas atendidas en el Hospital de la Misericordia por el servicio de psiquiatria
infantil en 2016, apenas el 3% correspondieron a TOC o sospecha de este diagndstico,
con un aproximado de 0.28% de los pacientes con diagnodstico confirmado que se mantiene

en tratamiento.

En investigacion y en otros lugares del mundo, la representacion de poblaciones de
procedencia cultural similar a la nuestra, como la poblacion de latinos en Estados Unidos
y Canada, también es menor a la esperada para el total de latinos en estos paises(1). La
menor representacion en centros de atencion locales y en investigacion internacional de
nifos y adolescentes con TOC, de caracteristicas culturales similares a las de nuestra
poblacion hace suponer la existencia de barreras de diverso tipo para acceder a tratamiento

especializado.
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3. Justificacion o relevancia del proyecto

Conocer la experiencia de adolescentes con trastorno obsesivo compulsivo que han
consultado y sus padres, los motivos para solicitar atencion medica ante los sintomas de
TOC vy las posibles barreras para buscar o permanecer en tratamiento permite aportar

elementos para mejorar la atencion por parte de clinicos y de los sistemas de atencion.

Varios de los articulos revisados indican la importancia de explorar las barreras especificas
en las poblaciones para acceder o continuar tratamientos en salud mental y que estas

podrian estar relacionadas entre otros factores con diferencias culturales(1, 11, 13, 20)

A pesar de que ya hay estudios que exploran factores que explican la menor
representacion de poblaciones similares a la nuestra en investigacion y entornos clinicos,
no han sido realizados en nuestro medio. Ademads, una debilidad que se encuentra en los
estudios consultados, es la utilizacion de situaciones hipotéticas para evaluar creencias

sobre la enfermedad y busqueda de tratamiento en poblaciones no clinicas.

No se proyectd un beneficio directo para los participantes del estudio, pero si para la
poblacion de adolescentes con trastorno obsesivo compulsivo y sus padres, este estudio
permite ampliar la informacion de la que disponen los clinicos, tanto psiquiatras como de
otras areas, para motivar la consulta a servicios de salud mental. En la bibliografia

consultada no se encontraron estudios que, especificamente exploren las explicaciones
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causales, barreras que perciben al acceso y otros factores para no consultar o continuar
tratamiento en poblacion colombiana, por lo que se considera relevante realizar este

proyecto.

Si bien otros estudios han realizado aproximaciones en pacientes con trastorno obsesivo
compulsivo como el estudio realizado por Cortés C, Uribe C. Vasquez R(15), no han sido
realizadas en la poblacion objeto del estudio que se propone actualmente sino en adultos.
En estudios que se han realizado en otras patologias en salud mental de nifios y
adolescentes se da voz a las madres(18), un aporte de la metodologia de este estudio es

que se incluyeron a los adolescentes.
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4. Objetivos

4.1. General
Describir la experiencia de un grupo de adolescentes con trastorno obsesivo compulsivo en

tratamiento y de sus padres que consultaron al Hospital de la Misericordia entre enero y

agosto de 2017.

4.2. Especificos
* Describir la vivencia de los adolescentes y de sus padres al enterarse del

diagnostico

* Explorar las impresiones de los adolescentes y sus padres respecto a la propuesta de
tratamiento y a los servicios de salud mental

* Indagar acerca de posibles barreras para acceder y continuar el tratamiento:
explicaciones acerca de los sintomas, opciones de tratamiento no médicas,
experiencia y dificultades con la logistica del tratamiento y con el tratamiento en

salud mental.
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5. Proposito

Para proveer herramientas a los sistemas de atencion en salud mental y a los clinicos en la

atencion de adolescentes con Trastorno obsesivo compulsivo y sus familias.
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6. Metodologia

6.1. Tipo y disenio general del estudio

Estudio cualitativo, observacional. Se realizaron entrevistas semiestructuradas (Ver anexo
E) fueron grabadas en mp3 y transcritas, se abordaron los siguientes temas: 1. experiencia
de enfermedad: es decir, desde que los padres y pacientes notaron que algo no estaba bien
en el comportamiento del paciente y consideraron la necesidad de ayuda. 2. experiencia de
enterarse del diagndstico: consideraciones al enterarse del diagnodstico asignado por
psiquiatria, identificacion o no con el mismo. 3. modelos explicativos: explicaciones dadas
a los sintomas , 4. opciones de ayuda: posibilidades de ayuda que contemplaron y
buscaron para solucionar los sintomas. 5. experiencia ante la propuesta de tratamiento y
con el tratamiento: consideraciones ante el tratamiento, mejoria desde lo subjetivo y si
consideran que cumple las expectativas, que dificultades o barreras consideran que

tuvieron a la hora de aceptar o continuar con los tratamientos propuestos.

Las entrevistas fueron realizadas por la investigadora principal. La duracion de cada
entrevista fue entre 30 y 90 minutos, tiempo repartido entre el paciente y sus padres, se
solicitar6 un consentimiento de los padres para grabarlas y asentimiento de los

adolescentes.

Se decidio realizar entrevistas para analizar narrativas, ya que través de estds los
individuos dan sentido a la enfermedad, definen cémo, por qué y de qué manera se
encuentra enfermo(15) lo que brinda datos provenientes de los sujetos de investigacion,

desde sus construcciones culturales y subjetivas, para responder la pregunta de
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investigacion. Se hizo un andlisis cualitativo, especificamente andlisis de contenido en que
se obtuvieron categorias basadas en los datos de las entrevistas y un posterior analisis
inductivo del texto dividido en esas categorias(19, 21, 22), sin categorias preconcebidas,
los temas de las entrevistas Unicamente buscaron dar estructura a la hora de realizar la
entrevista. Ademads se realiz6 triangulacion de investigadores al momento categorizar
para mejorar la confiabilidad del anélisis(23) Se utiliz6 la herramienta Atlas ti version

7.2.1 para facilitar el andlisis de los textos.

6.2. Definiciones operacionales

* Trastorno obsesivo compulsivo: se caracteriza por obsesiones (pensamientos,
impulsos o imagenes recurrentes y persistentes que son experimentadas como
intrusivas e indeseadas) y compulsiones (conductas repetitivas o actos mentales
que los individuos deben hacer en respuesta a una obsesion o de acuerdo a unas
reglas que deben ser aplicadas rigidamente)

* Narrativas: Relatos en que los individuos se reconocen a si mismos y a los demas,
la narrativa provee de sentido a la enfermedad del paciente, define como, por qué y
de qué manera se encuentra enfermo.

* Adolescentes: La OMS define la adolescencia como el periodo de crecimiento y
desarrollo humano que se produce después de la nifiez y antes de la edad adulta,

entre los 10 y los 19 afios.

6.3. Universo:

Adolescentes en tratamiento por trastorno obsesivo compulsivo.
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6.4. Sujetos de estudio:
Adolescentes en tratamiento por trastorno obsesivo compulsivo provenientes de consulta
externa Homi, consulta externa particular docentes Psiquiatria infantil Universidad del

Bosque.

6.5. Seleccion y tamario de muestra:

Seleccion por conveniencia, se eligieron 10 pacientes de consulta externa. El nimero de
pacientes atendido en el 2016 en el Hospital de la Misericordia fue de aproximadamente 20
pacientes, y aproximadamente la mitad fue adherente a los tratamientos, segin revision de

la base de datos de la consulta externa dirigida por el Dr. Rafael Vasquez.

6.6. Criterio de inclusion y exclusion:
Muestra por conveniencia
Criterios de inclusion:

* Adolescentes entre 10 y 19 afios de edad y sus padres.

* Pacientes con diagnostico de Trastorno obsesivo compulsivo, realizado con
criterios CIE 10, por psiquiatria infantil y registrado en la historia clinica,
atendidos en consulta externa de Hospital de la Misericordia o de consulta
particular.

* Pacientes que se encuentren en tratamiento por psiquiatria infantil y que asisten a
consultas de control.

* Asentir consentimiento informado (padres y paciente) y permitir grabacion de
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entrevista.

Criterios de exclusion:
* Pacientes que no entren en el rango de edad establecido

* Paciente que no cumplan criterios establecidos en el CIE 10 para trastorno
obsesivo compulsivo

* Padres y/o pacientes que no acepten la grabacion de las entrevistas.

* Pacientes con criterio de hospitalizacion en unidad de salud mental: ideacién

suicida activa, episodio psicotico

6.7. Planes de reclutamiento:

Los pacientes fueron tomados de la consulta externa del Hospital de la Misericordia.

6.8. Procedimiento para la recoleccion de informacion:

Se realizaron entrevistas semiestructuradas en las que se incluyeron las categorias
tematicas previamente mencionadas (ver Anexo E). Fueron realizadas por la investigadora
principal en el Hospital de la Misericordia, grabadas en formato mp3 y posteriormente

transcritas.

6.9. Métodos para el control de calidad de los datos:
Las entrevistas en formato mp3 y las transcripciones de entrevistas fueron almacenadas en
un disco externo en la carpeta titulada “experiencia de adolescentes con TOC y sus

padres”, bajo la custodia de la investigadora principal, los consentimientos y asentimientos
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fueron guardados por la investigadora principal en una carpeta debidamente rotulada y

mantenida bajo su custodia.
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7. Plan de analisis de los resultados

9.1. Métodos y modelos de andlisis de los datos segun el tipo de variables

Se transcribieron las entrevistas, a partir de la literatura revisada y de las entrevistas se
realizaron categorias. Para dar mayor fortaleza a los hallazgos se realizo triangulacion de
investigadores(23), una antropdloga externa a la investigacion y con experiencia en
investigacion cualitativa realizd también categorias, las cuales se compararon con las
realizadas por la investigadora de manera que las categorias finales fueron resultado de las

coincidencias y de las que se consideraron mas relevantes en relacion a los objetivos.

9.2. Programas utilizados
Atlas ti Version 8.2.1, para lo cual la investigadora comprd una licencia de estudiante,

programa que facilito la codificacion y gestion de los documentos para el analisis.
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8. Aspectos éticos

8.1. Procedimiento para garantizar aspectos éticos en las investigaciones con sujetos
humanos y animales

De acuerdo a la resolucion 8430 de 1993 del ministerio de proteccion social y de salud se
trata de una investigacion sin riesgo. Sin embargo considerando lo sefialado en el capitulo
IIT referente a las investigaciones en menores de edad o discapacitados y respetando el
principio ético de autonomia se realizo una entrevista inicial en que se explico el objeto de
la investigacion, procedimiento a realizar y se resolvieron dudas, se entregd el formato de
consentimiento a los padres (o tutores legales) de los pacientes, que fue explicado por la
investigadora principal, teniendo en cuenta la etapa de desarrollo de los pacientes, ya que
se trata de adolescentes, también se obtuvo aceptacion de ser sujetos de estudio de parte de
los pacientes (asentimiento), dicho consentimiento fue elaborado segun las directrices
indicadas en el articulo 15 de dicha resolucidon(24, 25) y se anexa al presente documento
(Ver Anexo A). Se protegio la privacidad de los pacientes asignandoles un numero
identificador y pseudonimos(17). tomando en cuenta que se trata de una poblacion
vulnerable se justifica el presente trabajo de investigacion ya que aportard elementos para
la mejoria de la atencidén de los pacientes nifios y adolescentes con TOC(26). Durante la
realizacion del estudio no se identificd aumento de ansiedad u otros sintomas, en caso de
suceder se alertaria al equipo tratante del paciente, en el Hospital de la Misericordia,
coordinado por el Doctor Rafael Vasquez. Se respeta el principio ético de beneficencia ya
que se considera que cuando los pacientes cuentan sus historias de enfermedad se
benefician ya que puede facilitar su expresion emocional, asi mismo el de no maleficencia

pues ninguna de las preguntas genera dafio a los pacientes o sus padres.
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RIESGO

SEVERIDAD

FRECUENCIA

CONTROL

Aumento de
ansiedad

Leve

Infrecuente

Se avisaria a
psiquiatra tratante.

Estigmatizacioén

Leve

Infrecuente

Se realizo
codificacion para no
usar los nombres de
los pacientes, la
poblacion de estudio
(adolescentes
Bogotanos con Toc)
es suficientemente
grande como para
que no se
identifiquen por
datos demograficos.

Reaparicion 0
aumento de otros
sintomas de TOC

Leve

Infrecuente

Se avisaria a
psiquiatra tratante




10. Organigrama

Dra. Moénica
Reyes

Investigadora principal

Dra. Lina Prieto

Asesora metodolégica

Dr. Rafael
Vasquez

Asesor tematico

30



31

11. Plan de socializacion

Se present6 el proyecto en el LVI Congreso Colombiano de psiquiatria donde obtuvo el
segundo puesto como mejor proyecto de investigacion (Ver anexo G). Se presentara el
articulo a consideracion de una revista cientifica. Se realizd una presentacion de
resultados ante los profesores de psiquiatria de nifios y adolescentes de la universidad del

Bosque.
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32

Meses
Actividad 1 45 10
Entrevistas X X
Transcripcion de X X
entrevistas
Lectura de X
entrevistas y
creacion de
categorias de
analisis
Analisis de datos
Preparacion  de X
articulo
X

Presentacion de
resultados




13. Presupuesto

Actividad Valor unitario Valor total
Investigadores
Principal (1) $60.000 $9.600.000
4 horas/semana
Co-investigadores (2) $60000 $4.800.000
1 hora/ semana
Material para investigacion
Copias consentimiento | 5 100 $1.000
informado
Computador (1) $ 2000000 $2000000
Atlas ti 8 para MAC 150.000 300.000
inscripciion semestral (2
semestres)
Conexion a internet (1) $100.000 $300.000
Consultoria con | $200.000 $200.000
Antropologo externo

$90.000 $900.000

Digitacion de entrevistas
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Total

17.801.000
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La fuente de financiacion de este proyecto proviene en su totalidad de la autora del

proyecto.



14. Resultados
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Se entrevistaron 10 pacientes con uno de sus padres, en la mayoria de casos con su madre,

en dos se entrevistaron ambos padres, y en una entrevista ademas a la hermana.

Tabla 2. Participantes en el estudio

Entrevistados  Entrevista  Genero Edad Edad de Diagnostico
N. Inicio de
sintomas
Madre y 1 Masculino 12 11 TOC
paciente Fobia social
Trastorno
CONVersivo
Madre y 2 Femenino 13 12 TOC
paciente
Madre y 3 Masculino 13 12 TOC
paciente
Padres y 4 Masculino 13 12 TOC
paciente
Madre y 5 Femenino 16 10 TOC
paciente Fobia social
Madre y 6 Masculino 14 8 TOC
paciente Trastorno
depresivo
Padre y 7 Masculino 19 13 TOC
paciente Fobia social
Madre y 8 Femenino 14 12 TOC
paciente Fobia social
Madre y 9 Femenino 17 9 TOC
paciente Fobia social
Padres, 10 Femenino 17 9 TOC
hermana y Anorexia
paciente

En el andlisis de entrevistas y posterior a realizar la triangulacion de investigadores se

encontraron tres grandes categorias:

. Experiencia de enfermedad, es decir, las

descripciones que los adolescentes y sus padres hicieron respecto a la sintomatologia,

nociones, motivo para consultar, la manera de explicar la enfermedad y de socializar la

informacion con familiares y en otros entornos; 2. Tratamiento que hace referencia a las
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percepciones que tenian paciente y familia respecto al tratamiento por psiquiatria, a los
medicamentos, los temores y experiencias previos, la mejoria que pudieron observar y la
experiencia de participar en un tratamiento grupal; 3. Transformacion del entorno por la
enfermedad sefiala las descripciones de los padres y paciente respecto a como cambio la
vida familiar con la presencia del trastorno obsesivo compulsivo.

10.1. Experiencia de enfermedad

El trastorno TOC parece no ser una explicacion suficiente para lo que le sucede a estos
nifos, especialmente cuando los sintomas son mas dramaticos, cuando los pacientes
presentaron sintomas de tipo conversivo en general estaba la expectativa de encontrar una
explicacion en una enfermedad fisica.

10.1.1. Modelos explicativos

En general, los entrevistados indicaban cuatro grandes categorias :1. Origen bioldgico no

mental 2.0rigen psicolédgico 3. Etapa vital (adolescencia)4. Explicaciones culturales

Origen biologico no mental

“Que pudiera haber realmente una enfermedad, hoy en dia como hay tantas cosas raras
entonces uno piensa que puede ser una enfermedad rara, o que en los examenes no se lo
detecten inmediatamente, y por las experiencias que uno escucha de la gente, como
personas a las que les hacian examenes y examenes y cuando fueron a ver lo que tenian era
cancer” Madre, entrevista 1.

Origen Psicologico

“a veces pienso que tal vez no tenia nada, a veces dicen que la mente domina, por ejemplo

si yo me pongo a pensar ahora tres minutos que no me voy a mover me quedo quieto y solo
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pienso que no me voy a mover, yo se que me puedo mover pero por el pensamiento no lo
voy a lograr.” Paciente, entrevista 1.

“es que yo tengo una cosa en la cabeza sobre la psicologia, es que a la final no son cosas
fisicas, ;me entiendes? Como que no son cosas fisicas, sino que son cosas que nosotros
nos mentalizamos, y nos quedamos con ese pensamiento y ese pensamiento como que nos
impide enfrentar ese problema, entonces depende de uno borrar ese pensamiento si uno
empieza a creer que ya se va disipando, se va disipando pues va a ser asi.” Paciente,
entrevista 6

“Ella empez6 con los dolores fisicos, entonces yo decia es una enfermedad fisica, ya
cuando ella empezd a no tocar y todo eso, ahi mismo yo dije: es algo psicolégico porque

pues no es normal.” Madre, entrevista 2.

Etapa vital (Adolescencia)

“pensabamos primero que era como por la pubertad, por la adolescencia, que eran como
esos cambios, entonces deciamos ella ya entra a bachillerato, y siempre hemos sabido que
la gente a esa edad de los 11 afios tienen unos cambios de comportamiento muy fuertes”
Madre, entrevista 10.

Explicaciones culturales

En busqueda de sentido para lo que les estd sucediendo algunos de los pacientes y sus
familiares buscan explicacion en origenes misticos respaldados por el contexto cultural en
el que se encuentran inmersos.

“Una vez un muchacho que lo vio llevo a un padre, y el padre me decia que era brujeria, y
me llevo donde una sefiora quien me dijo que lo tenia un alma y por eso ¢l hacia las

manifestaciones como si fuera una convulsion, que bueno que habia que orar y muchas
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cosas. En otra ocasion fue un padre de donde viviamos y me decia que posiblemente podia
ser eso porque ahora hay mucha maldad.” Madre, entrevista 1.

“Pues, creo que el primer pensamiento que a mi se me vino de verdad era que yo me
estaba volviendo como loca, o que me estaban haciendo brujeria llegue a pensar, sera que
alguien me esta haciendo algo porque pues claro, eso no era normal, entonces eso era lo

que yo pensaba.” Paciente, entrevista 5.

10.1.2. Disparador de enfermedad

Se considera en especial por los padres que se debe encontrar un hecho en la vida de sus
hijos a partir del cual debid iniciar la enfermedad, un hecho que de sentido a lo que les esta
sucediendo a los hijos, e intentan buscarlo en eventos biograficos adversos.

“EL tiene una figura paterna que no es él papa, él esta pendiente del nifio, lo llama pero no
es el papd, entonces yo pensaba que eso le podia crear inestabilidad de no saber finalmente
quien es el papa. El tema del colegio también porque fue iniciando el colegio nuevo,
entonces yo pensaba que de pronto le hubiera pasado algo, como una violacion, porque el
empezd con que no queria ir al colegio. Hasta el momento no se que le desencadeno todo
esto” Madre, entrevista 1.

“Pensabamos que era por los problemas del alcoholismo, por los gritos y por lo que
sucedia en el momento en que ¢l estaba ebrio, y también por mi enfermedad porque en
esos momentos fue cuando yo me enfermé” Madre, entrevista 9.

“yo pens¢ que de pronto lo que habia disparado eso era que le estuvieran haciendo
Bullying en el colegio alguna cosa o algo, y pues ¢l ha sido una persona introvertida, ¢l no
ha sido mucho una persona de su persona o de sus cosas, no. Entonces yo dije pues aca

tiene que haber algo, tiene que haber algo que detras” Madre, entrevista 7.
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“Si yo lo asimilaba mas por la parte del accidente, pues de pronto fue algo relacionado con

eso que le impide ser igual a otros nifios.” Madre, entrevista 3.

10.1.3. Hito vital: Un antes y un después

El inicio de enfermedad es concebido como un hecho de gran importancia que marca el
cambio de la vida de los pacientes hacia el aislamiento o deterioro en general de su calidad
de vida en términos de socializacion o alteracion de su animo.

“El antes era muy sociable, recientemente es que empieza a ser como timido, como que
paro un poco y decia que no le gustaban ciertos nifilos o por groseros o algo, aunque a mi
eso me parecia normal.” Madre, entrevista 1.

“Ahti si fue que se encerro, porque yo creo que ella hacia un gran esfuerzo de compartir, de
hablar, pero no era que sintiera... y después de que nos contd ya era que fue mas evidente,
ya ella dejo de salir, ya ella no, Juana que salga a tal lado, y buscas a tal amiga y: no mami,
no mami” Madre, entrevista 5

“Todo comenzd cuando Ana cumpli6 9 anos, ella era una muy social, practicaba deportes,
tenia patineta, bicicleta, muy amigable con todo el mundo en el conjunto, con los adultos y
con los nifios, tenia un grupo grande de amiguitos con los que salia a jugar todos los dias
hasta tarde, y entonces cuando cumplié como nueve afios y medio empez6 a pelearse con
los amigos, dejo de salir, de montar bicicleta de montar patines, dejo de hacer todo tipo de
actividades y se empez6 a encerrar en el cuarto de ella, entonces yo le decia que si no iba a
salir con sus amigos y decia que no queria verlos y resulto totalmente aislada” Madre,

entrevista 9.
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“El afio anterior yo era una nifia feliz, fue un cambio brusco. Yo antes comia muchos
dulces y el primero que se dio cuenta fue mi abuelo porque ellos me compraban dulces
todos los dias y yo me los comia todos, pero luego guardaba la mitad para mi mama”

Paciente, entrevista 10.

10.1.4. Resignificacion de hechos anteriores al diagnostico

Una vez se ha realizado el diagnostico en general las familias relatan su pasado de manera
tal que van descubriendo hechos que parecerian apuntar a sintomas de trastorno obsesivo
compulsivo y que antes eran considerados como normales o caracteristicas de la manera de
ser del paciente.

“Cuando ella tenia dos afios o tres afios empezd a acumular cosas, entonces uno le miraba
las maletas llenas de cosas de basura, de papeles, yo botaba la basura y ella iba y la
sacaba. Tenia todas las barbies en una caja, pero no jugaba con ellas, guardadas, a cada
rato guardaba cosas, que papelitos, y era una caja inmensa, y al final resulto desbordada de
cosas, pero nosotros no identificabamos eso porque todavia no sabiamos pero los sintomas
empezaron desde mas pequeia, y también de no separarse de mi, todo el tiempo, yo me
volteaba y sin querer le pegaba porque no sabia que estaba ahi, demasiado.” Madre,
entrevista 9.

“Un primer aviso que nos dio Alicia fue cuando en 2010 nos dijo que queria cambiarse de
colegio y nosotros no la tomamos en serio, pensamos que era como un capricho, como algo
que no tenia nada de raro, pero ya para ese momento ella se sentia como separada del
grupo, como que no encajaba. Entonces desde ese momento era claro para ella que habia

cosas que no funcionaban.” Padre, entrevista 10.
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“Siempre habiamos observado que se comia las ufias pero pues en medio de la ignorancia
que uno tiene con respecto a las enfermedades mentales, porque uno puede conocer sobre
diabetes o hipertension, pero nunca sobre enfermedades mentales tanto es asi que ahora mi
otro hijo tiene un trastorno de ansiedad que estamos considerando con mi esposo que
puede haber algo genético” Madre, entrevista 8.

“Mas o menos a los 8 afios Esteban empez6 a tener un cambio negativo, empez6 a arrancar
las hojas de los cuadernos mucho, empez6 a hacer un titulo y si no le gustaba la arrancaba,
entonces le comprabamos un cuaderno de 100 hojas por ejemplo y al final del afio tenia 10
hojas, entonces la maleta era llena de hojas, desafortunadamente pues yo lo que hacia era

regafiarlo y regafarlo, no lo vi como una alarma.” Madre, entrevista 6.

10.1.5. Socializacion de enfermedad

Se planteo en nueve de las diez entrevistas realizadas que la informacion debia ser
manejada por pocas personas, ya que en su experiencia iban a recibir critica de parte de los
familiares o amigos.

“El me decia como gen serio? Y no tenia ni idea y me decia que para que voy a eso si me
veo muy normal, y yo pues soy normal y el pues no creo que deba ir a eso. Es complicado
que lo entiendan.” Paciente, entrevista 9.

“No le gusta que la familia de €l sepa que es con psiquiatria el si tiene como ese temor de
que psiquiatria es de locos. Para mi es normal el nifio tiene un trastorno de ansiedad,
tampoco contarle a todo el mundo porque no a todo el mundo le interesa” Madre,

entrevista 3.
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Respecto a la socializacion en el colegio, que es casi obligatoria debido a que deben
solicitar permisos para asistir a las citas los pacientes y sus padres reportan que en general
no era comprendido por los profesores lo que tenian, se alarmaban o solicitaban
instrucciones para tratar a un adolescente que es diferente. “El asunto era que pues ya ese
colegio no mas porque allad ya dijeron que ¢l tenia esquizofrenia y no se que mas y que
ellos no querian ese problema, entonces yo les dije que no se afanaran que nos vemos,
entonces conseguimos por internet” Padre, entrevista 7.

“A la coordinadora de grupo al principio de afo le dije: profe el nifio va a tener unas
ausencias porque esta en esta situacion en este proceso. Y entonces ella dice: No pero eso
que usted me tiene que decir que tengo que hacer como tengo que tratarlo, porque yo soy
muy dura.” Madre, entrevista 3.

Otra adolescente comentd que la profesora socializo lo que le sucedia mientras ella se
encontraba en una cita médica.

“Entonces un dia como que lo comento mientras yo estaba la cita, y les dijo no ustedes
supieran por lo que esta pasando Ana, a toda la clase, entonces al dia siguiente me
empezaron a preguntar que si estaba bien, que qué tenia, me decian que pobrecita, por solo

una cita medica.” Paciente, entrevista 9.

10.1.6. Perfeccion es normalidad

En siete de las diez entrevistas los padres reportaron que considerar a su hijo como muy
juicioso, o como muy tranquilo hizo que se demoraran en reconocer sintomas pues no
esperarian que un adolescente con estas caracteristicas tuviera dificultades, asi mismo
muchos de estos nifios conservan un buen rendimiento académico lo que refuerza la

concepcion respecto a que estan bien.
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“Nunca me ha dado que sentir, entonces ¢l es perfecto en el colegio, siempre es muy
ordenado en sus cosas, que todo este asi, que la seguridad, entonces yo decia: yo tengo el
nifo perfecto, perfecto porque no me da que sentir. Pero acd ya uno mira que esa
perfeccion no es tan buena tampoco.” Madre, entrevista 1.

“Siempre ha sido una nifia muy tranquila, muy calmada, muy juiciosa, super estudiosa, la
numero uno en el colegio, en todos estos afios, del bachillerato, todo el tiempo, y uno
realmente no piensa que su hijo pueda tener algo, ;no?, de ver un hijo tan juicioso.”
Madre, entrevista 5.

“De la enfermedad aprendimos que el hecho de que ella quisiera ser perfecta, que fuera la
primera en el salon, en todo lo intelectual era parte de la mania que estaba como
mostrandose del trastorno, pero pues nosotros no lo veiamos como malo, porque quien no
quiere que su hijo sea el mejor, o que este entre los primeros.” Madre, entrevista 9.
“Porque ¢l era muy juicioso en el colegio, no era de muchos amigos pero nunca nos
llamaban para nada del colegio y le iba bien.” Madre, entrevista 5.

“Si yo si pensaba que tenia algo, pero tampoco pensaba que fuera mucho, cuando al nifio le
gustaba exigirse pues yo decia mi hijo es muy juicioso” Madre, entrevista 3.

“A mi lo Unico que me importaba era que €l llevara sus cuadernos bien, el punto y el
objetivo que tenia era que €l tenia que ser perfecto en el colegio” Madre, entrevista 6.

“Se obsesiona tanto que le da ansiedad y sufre por eso, entonces si ella no se saca una
buena nota o cree que el del compafiero fue mejor y el de ella no, entonces para ella eso
es... entonces yo creo que digamos esa perfeccion en algin momento tiene que explotar en

algo, tanta perfeccion no es normal.” Madre, entrevista 2.
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10.1.7. Internet como recurso de informacion

Los padres y pacientes reportaron el uso de internet como herramienta para busqueda de
informacion que consideran confiable.

“Si me puse a investigar en google, entonces ahi ponia “mi hija no quiere tocar las cosas,
tiene miedo a que la enfermen” cosas asi y ahi empezo6 a salir el trastorno, y ella es muy
pila y una vez me mando un video del trastorno y me dijo yo creo que tengo esto.” Madre,
entrevista 2.

“Obviamente yo no me quede con lo que me dijo el doctor sino que yo fui e investigue en
internet.” Madre, entrevista 9

“Sam Smith, decia que tenia eso entonces yo miré, yo sentia que tenia cosas parecidas a lo
que decia ahi, entonces cuando ya lo confirmaron yo me senti de acuerdo, era una pagina
de internet, no me acuerdo, creo que en Wikipedia la biografia de ¢l y en sus datos curiosos

decia que el tenia esto.” Paciente, entrevista 5

10.2. Tratamiento

10.2.1. Percepcion de la psiquiatria

Una de las grandes barreras para acceder al tratamiento es que la gente considera la
consulta a psiquiatria como el ultimo recurso antes de rendirse, otros tienen la nocidon que
psiquiatria es para locos entonces prefieren no consultar.

“Lo que pasa es que el entregarse, en ingles “don’t give up”, cuando tu das un brinco, o el
pensamiento que yo tenia era de rendirse, lichelo hasta el final porque el dia que se

entrega se entrego.” Padre, entrevista 4.
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“Pues que desafortunadamente y sonara duro y todo pero a uno le dicen psiquiatria y uno
piensa en loco, es horrible la palabra porque si yo ahora que estamos en este proceso de ver
tantas cosas tantas cosas, tantas enfermedades que se encierran en esa palabra entonces uno
piensa que no toda la gente que va al psiquiatra es que este loca” Madre, entrevista 5

“Yo pienso que uno siempre tiene como una idea o percepcion erronea que uno piensa que
el psiquiatra siempre es como para la gente loca.” “La primer vez que yo fui al psiquiatra
yo pens¢ que yo iba a la primera consulta a salir normal, yo no sabia que tenia trastorno
obsesivo compulsivo, yo pensaba que el doctor me iba a dar una charla y yo ya iba a estar
bien, de pronto que me fuera a regafiar” Paciente, entrevista 5.

“Pues mi mamé y mi papa nunca pensaron que fuera a tener esto, entonces al comienzo
estaban muy tristes, tener que ir al psiquiatra es como raro, creo que ellos nunca habian ido
al psiquiatra entonces les parecia extrafio, a mi también, mi hermana se choco mucho con
esto” Paciente, entrevista 10.

“No lo veia necesario, no porque simplemente veia al psiquiatra como si, puede ayudar a
personas que tienen cosas muy leves, pero mas que nada estudia para ayudar personas que
tienen algo serio, que en realidad les conflicto la vida, pero yo no tenia necesidad de eso”
Paciente, entrevista 6.

“No se, no me gustaba, pensaba que era algo feo, que porque yo tendria que estar ahi,
porque uno piensa en psiquiatra y piensa: ahi esta la gente que es asi y uno se siente como
mal.” Paciente, Entrevista 2.

“Cuando fue a psicologia fue positivo porque yo dije descubrieron lo que tiene, pero ya
con psiquiatria el tema asusta mucho, yo creo que esta estigmatizado y es tabu, que la

gente esta loca.” Madre, Entrevista 2.
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“Después volvimos a pediatria y ella empezo con sus obsesiones de las cosas, ella me dijo
ella tiene TOC, y me dijo la voy a remitir a psiquiatria. Entonces ahi me asuste, tienen que

medicarla fue lo primero que pensé y me daba muchisimo miedo.” Madre, entrevista 2.

10.2.2. Uso de medicamentos

El uso de medicamentos despierta temor en los padres, menos en los pacientes, se
considera que puede tener efectos peligrosos, se considera que podrian ser peores que la
enfermedad misma.

“Los medicamentos fuertes, que ella iba a estar como zombie, que le iba a hablar y no iba
ni a pararme bolas”, “Los medicamentos a mi me preocupan mucho, que yo se que todos
los medicamentos tienen su efecto secundario, entonces pues me preocupa, pero pues yo se
que es por el bienestar de ella y que estd ayudando y por eso se los suministro, para mi
gusto, pues me hubiera gustado que existieran cosas mas naturales, que uno pudiera como
una cosa alternativa” Madre, entrevista 9.

“Que me lo iban a dopar, que eso me le iba a hacer antes mas dafio, que se iba a volver
dependiente de los medicamentos.” Madre, entrevista 6.

“Como uno siempre escucha que es como adictivo que los vuelve como muy pasivos,
como muy controlados y que se volvian adictos a eso, que ya después la medicacion no se
les podia quitar, ese era como el miedo” Madre, entrevista 3.

“La creencia que se tiene que el psiquiatra solamente da medicamentos para los locos,
entonces si la estdn medicando es porque estd loca, y Andrea la de la chispa alegre,
risuefia, es como decia el papa, es que es mi nifia la que siempre esta alegre no la voy a ver

asi sino que la voy a ver acostada durmiendo encerrada en un cuarto” Madre, entrevista 8.
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“No, pero es eso, yo a veces trato de evitarle la medicacion porque a veces cuando toma la
medicacion le da mucho suefio, como que no es ¢€l.” Madre, entrevista 1.

Uno de los temores mas importantes es que el paciente va a desarrollar una adiccion al
medicamento.

“Mi mama al principio no queria que me medicaran porque le daba miedo que me volviera
dependiente a eso, que yo creyera que mi felicidad dependia de eso” Paciente, entrevista 6.
“Cuando empezo6 la medicacion en mi casa si me decian que no, que el nifio medicado
después no iba a poder vivir sin eso, yo decia pues si se la mandan pues es necesaria.”
Madre, entrevista 1.

“Porque de pronto uno en medio de todo dice se va a volver dependiente del medicamento
y pues eso también y lo otro es que uno piensa a largas, entonces uno dice y después que se
enteren que toma que piensen... bueno todo esto que tiene que ver con el tema
psiquiatrico, entonces yo pensaba y decia darle medicamento y que después se
acostumbre.” Madre, entrevista 5.

“Que mi cuerpo se volviera inmune a ese medicamento y ya no me funcionara después,
porque pues me comentaban que cuando uno se dejaba de tomar un medicamento y no
completaba como la dosis que le mandaban y eso pues el cuerpo como que se volvia

inmune y ya no le hacia el mismo efecto.” Paciente, entrevista 9.

10.2.3. Tratamiento grupal
Los pacientes que participaron en las entrevistas y sus padres asisten a sesiones grupales en
el hospital de la misericordia, y con frecuencia en las entrevistas comentaron lo que

significaba para ellos haber conocido otros pacientes y padres en la misma situacion.
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“De alguna manera si porque es como desahogarse con una persona que no lo cuestiona a
uno, porque usted no me puede cuestionar a mi cuando usted esta peor o igual que yo. Es
una forma como de liberar toda esa ansiedad que le produce a uno esto. Como yo siempre
les decia en los grupos es que nosotros también estamos enfermos porque manejar €so no
es facil.” Padre, entrevista 7.

“De cierta manera uno pues, de pronto no sera la palabra, pero uno sinti6 como alivié uno
decia 6sea que mi hija no esta tan mal por decirlo asi, pero ya al pasar del tiempo uno se da
cuenta que hay cositas que tiene mi hija que no tiene otro nifio entonces yo digo pobrecita,
pero bueno ahi es como una alimentacion entre todos pienso yo.” Madre, entrevista 5.
“Gracias a la interaccion social con otros nifios que tienen el mismo problema y ya sé¢,
primero pensaba que era un caso que ocurria muy poco, 6sea una entre 100 personas, pero
ya s€¢ que era exagerado lo que pensaba. Ahora sé que muchos nifios pueden tener
problemas y hasta padres y sé que entre todos podemos superarlo.” Paciente, entrevista 3.
“Si, si alguien dice alguna cosa, entonces, todos distintisimos pero alguien comenta algun

sintoma y nosotros decimos si yo se de que esta hablando.” Madre, entrevista 4.

“A mi me parece que para los papas asumir estas enfermedades es critico, por eso digo
que los papas necesitan mucha ayuda, porque es critico, no es solo ir alla al hospital, eso es
minimo. Lo otro es mas complicado y que la gente no quiere asumir.” Padre, entrevista 10.
10.2.4. Aceptacion de la enfermedad
Para los padres, considerando que sus hijos son tan juiciosos, es dificil aceptar un
diagnostico, ademds por la connotacion negativa que tienen un diagndstico de trastorno

mental.
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“Al principio en mi experiencia, venia a los grupos, escuchaba a los papés y yo decia, mi
hijo no es asi, ¢l no hace esto, ¢l es como diferente. Pero uno va hablando y conociendo
mas en los grupos y uno dice: si. Que €l sea asi tan rigido, que tenga la obsesion de cerrar
la puerta, uno dice si, son cosas que no son normales, es un trastorno lo que tiene. Pero ahi
es cuando uno empieza a conocer el tema, a mi antes me parecia muy normal.” Madre,
entrevista 1.
“Digamos que yo en el fondo como que lo sabia porque yo como sufro de lo mismo, me di
a la negacion, porque es una enfermedad en la que yo no tuve ayuda” Madre, entrevista 6.
“Las personas vienen acd y nunca estan convencidas de por qué estan en el psiquiatra, yo
2
he visto personas que vienen aqui y abandonan rapidito después de un par de reuniones,
porque nadie quiere aceptar que tiene un problema y ese es el gran problema de este
roblema.” Padre, entrevista 7.
b
“Yo pienso que uno le tiene panico a enfrentar el tema, entonces si le dicen que hay otra
cosa, se va por alla.” Padre, entrevista 4.
“A veces digo que no me encaja mucho y me pongo a leer, yo si soy consiente de que tiene
un trastorno, una dificultad, de pronto a veces no lo encajo en lo de obsesivo, eso como que
a veces en €l no lo veo”. Madre, entrevista 3.
“Si, 6sea pues al principio como el resto del grupo en el que yo estaba todos hablaban de
sus compulsiones, pero pues yo no tenia compulsiones yo era mas de obsesiones y me
arecia raro, pero pues ya entendi porque yo estaba en el grupo.” Paciente, entrevista 7.
b
“Yo sé porque estuve en el grupo y hay papas que llegan incrédulos, diciendo mi hijo no
tiene nada, es normal, y pues es que no estamos diciendo que no sea normal, lo que pasa es
que se le dificulta mas manejar algunas cosas de la vida que uno maneja con mas facilidad,

pero para ellos es mas dificil porque les produce mucha ansiedad.” Madre, entrevista 9.
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10.3. Transformacion del entorno por la enfermedad

La dindmica familiar cambia con los sintomas y tratamiento del trastorno obsesivo
compulsivo, se aprende a reconocer los sintomas pero también a estar mas pendiente de
algunas alertas en el paciente.

“Cuando uno ya identifica todo esto, ya sabe el dolor que ella estd sintiendo entonces ya
empieza uno a manejar, a estar pendiente, a no bajar la guardia, identificandole cualquier
cosa que no sea normal, uno no sabe que es lo normal siempre” Madre, entrevista 9.
“Habia momentos en que no queria que se le preguntara nada, entonces como que fue un
cambio duro, a pesar que el apoyo de las hermanitas ha sido muy importante y muy grande,
y ellas son muy pegadas entonces ahora que sabemos todo, cuando ella tiene su angustia,
sus cosas, las hermanas la abrazan o yo les digo esperemos que se calme un tris, esperemos
que ella va a estar bien.” Madre, entrevista 5.

“Ellos siempre queria que yo estuviera encima de Alicia y no entendian que yo también
tenia que vivir cosas, luego me obligaron a ir, al hospital, y ese dia cuando llegue,
conocimos a todos los médicos, y lo primero que me decian era que estaba actuando mal,

luego todos los doctores lo mismo.” Hermana, entrevista 10.

Hay demanda de tiempo y dinero de parte de los padres, en especial las madres quienes en
ocho de diez entrevistas eran las que acompafiaban la mayor parte de las veces a los
pacientes, relatan cambios en el tiempo que dedican a sus trabajos para poder atender las

necesidades de estos adolescentes.

“Cuando se dormia descansaba porque la impotencia es horrible reconocerla pero uno es

un imbécil ante esa vaina.” Padre, entrevista 4.
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“Ese tipo de preguntas llegan y es si estoy dispuesto a renunciar a las actividades normales
que tenia hasta ahora, de trabajo, de cosas sociales, de hobbies o de descansar, es como
personal, yo con yo, ;/soy capaz? ;estoy dispuesto o sigo trabajando y con el dinero puedo
suplir muchas cosas que necesita la nifia? Y eso es lo que yo veia en los papas y mamas
que no querian o no veian posible dejar de trabajar o reducir la jornada.” Padre, entrevista
10.

“Si claro incluso habia comenzado a estudiar me tocd salirme porque salia de trabajar
estaba con ellos hora y media y me iba a estudiar nocturna y pues el proceso del nifio
requeria que estuviera con ¢l.” “Yo también soy ansiosa con mis cosas. Es dentro de todo
un nifio muy obediente y muy cefido a las reglas el trata de que lo que yo le inculco eso es
y aparte de su ansiedad mas las reglas lo hacen ser mas perfecto. Entonces ahora he bajado
la guardia.” Madre, entrevista 3.

“Uno también se cansa, porque por lo menos yo estoy con mi tratamiento médico aparte de
cuidarme tengo que cuidarla a ella, y como yo soy la persona que esta en casa esta
quejandose mi esposo y ella, entonces me estreso mucho” Madre, entrevista 9.

“Yo renunci¢ y no he vuelto, para poder estar viniendo con ¢él, para mi fue muy dificil
porque ya llevaba 8 afios donde estaba, el cambio fue muy duro porque depender de los
demas, pero mi familia no repara en lo que necesitemos” Madre, entrevista 1.

“Yo siempre he sido independiente entonces no he tenido problema de venir, y yo digo que
esto es primero que todo, para mi esto es clave porque si uno no logra que funcione el
problema es para uno el resto de la vida” Padre, entrevista 7.

“Pues si hemos tenido que hacer un esfuercito mas porque, pues el proceso del nifio ha

requerido mas especialistas y pues el pos es muy dificil y tuvimos que entrar al
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complementario para acceder a los especialistas y pues eso requiere mas gastos” Madre,

entrevista 3.
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15. Discusion

En el presente estudio se ofrece un disefio que permite tener informacion desde la voz de
los adolescentes con trastorno obsesivo y de sus padres. A través del disefio cualitativo se
pudo tener un acercamiento en detalle a la experiencia de enfermedad y tratamiento, con el
analisis de texto segun los principios de la teoria fundamentada de iniciar sin supuestos y
que la informacion surja de los datos(22), asi como con la triangulacién de
investigadores fue posible realizar categorias que permitieran esquematizar lo que los

entrevistaron narraron.

La practica de psiquiatria infantil ofrece dificultades adicionales comparada con la
psiquiatria general, para llegar a un diagnostico adecuado el médico depende de una
informacion adecuada del paciente y de sus padres. Si los padres tienen temores o

prejuicios respecto al quehacer del psiquiatra esa informacion puede verse afectada(10).

Se observa que los pacientes y sus familiares encuentran una serie de barreras al
aproximarse al tema de las enfermedades mentales y su tratamiento. En primer lugar
estamos frente a una enfermedad que no genera cambios que serian considerados por los
padres alarmantes como alteraciones en el rendimiento académico o rebeldia, razén por la
cual se demoran en consultar ya que los sintomas son disculpados en adolescentes que no
ofrecen problemas y son considerados como perfectos. Por otra parte aproximarse al
tratamiento realizado por psiquiatria es algo que genera temor a ser juzgados, pues muchos
consideran que es un ultimo recurso y ser remitidos significa que el estado de sus hijos es

grave. Ademas temen que sus hijos sean medicados, en particular medicar a sus hijos
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representa que les estdn haciendo dafio, los estdn volviendo dependientes, o estan

permitiendo que los transformen de manera negativa.

En los relatos de los pacientes y sus padres se evidencia que tanto la sintomatologia del
trastorno como el tratamiento generan profundas transformaciones en la vida de la familia
ya que deben destinar mayores tiempos y dinero a sus hijos lo que podria también ser una
barrera para recibir o continuar tratamiento, ninguno reporto dificultades relacionadas con
el servicio de atencidn, es necesario aclarar que se entrevistaron los pacientes y padres que
fueron adherentes al tratamiento por lo que este resultado puede estar sesgado, no
reportaron dificultades econdmicas ain cuando muchos de ellos asumieron el tratamiento

CON SUS Propios recursos €condMicos.

Los resultados sugieren que los prejuicios de los padres y pacientes, asi como el temor a la
critica de otros padres, familiares o profesores puede estar relacionada con la menor
utilizacion de los servicios. Otros estudios han mostrado que a pesar de reconocer algunos
sintomas los padres pueden preferir no buscar ayuda por las creencias que tienen acerca del
tratamiento(10). Ademas en otro escenario tan importante para los adolescentes como el
colegio, los profesores estan entrenados en campos especificos del conocimiento pero no
en temas de salud mental, segun reportan pacientes y padres en las entrevistas. Dar mayor
informacion al publico general constituye una oportunidad unica para poder facilitar a los
pacientes consultar y al contexto entender lo que les sucede a estos adolescentes y
ayudarlos mas efectivamente, en especial proveer informacién a través de internet ya que
algunos de los padres y adolescentes reportaron el uso de internet como fuente de

informacion confiable antes de buscar ayuda médica(27).
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16. Conclusiones

A través del disefio de este estudio se pudo conseguir un acercamiento a la experiencia de
tener trastorno obsesivo compulsivo y recibir tratamiento por psiquiatria infantil desde la

voz de los adolescentes y sus padres.

La informacién obtenida sugiere que las barreras para buscar tratamiento, iniciarlo o
continuarlo pueden estar relacionadas con los prejuicios que la gente tiene acerca de las

enfermedades mentales y del tratamiento que puede dar psiquiatria infantil.

Podria considerarse que la gente ya tiene informacion acerca de los trastornos mentales y
que cada vez la psiquiatria ha perdido la connotaciéon manicomal que tuvo en el pasado, no
obstante la gente continua teniendo diversos temores ante la expectativa de recibir
tratamiento por psiquiatria, en consecuencia constituye un reto para el campo de la
psiquiatria infantil lograr llevar informacion adecuada a los adolescentes, sus padres y

profesores.
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