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ABSTRACT

Background: Severe Mental Illness (SMI) is among the leading causes of chronic
disease worldwide, resulting in significant social, economic, and personal suffering, often
requiring long-term care. A substantial proportion of Spanish SMI patients rely on family

care, affecting both patients and family members quality of life (QOL).

Emerging studies have highlighted family involvement as a protective factor
against low QOL in both individuals with SMI and their relatives, yet it remains
underutilized. Understanding the sociodemographic profile of these relatives is key to
identifying factors contributing to this phenomenon, as evidence suggests such factors

shape psychosocial processes, and in turn, levels of involvement.

Aims: To describe the sociodemographic and psychosocial profile of non-engaged
relatives of individuals with SMI, as well as to analyze the relationship between

sociodemographic and psychosocial variables.

Method: The study analyzed a subset of 51 participants classified as non-involved
family members. Data form Spanish mental health centers collected via questionnaires
was extracted to assess courtesy stigma, mental health status, and caregiver burden in

subsequent analyses.

Results: Results revealed that family noninvolvement was associated with a
sociodemographic profile characterized primarily by older female primary caregivers.
Gender emerged as a significant factor in the development of courtesy stigma among
family members, while other sociodemographic variables showed no significant effects

with courtesy stigma or other psychosocial factors.

Conclusion: Findings from Spanish public health centers align with existing
literature showing that gender influences stigma, underscoring its role in the development
of courtesy stigma and potential family disengagement.

Key words: Family involvement; Severe Mental illness; Courtesy Stigma; Caregiver
Burden; Anxiety.



RESUMEN

Antecedentes: El Trastorno Mental Grave (TMG) es una de las principales causas
de enfermedad cronica a nivel mundial, generando un alto impacto social, econdémico y
personal, con frecuencia requiriendo cuidados a largo plazo. La dependencia del cuidado
familiar es frecuente entre los pacientes espafioles con TMG, lo que repercute de forma

significativas en la CDV tanto de los pacientes como de sus familiares.

Estudios emergentes sefialan que la implicacion familiar actia como un factor
protector frente a una baja CDV, aunque su implementacion en el sistema de atencion es
limitada. En este contexto, se desconoce el perfil de los familiares no vinculados al

cuidado y su relacion con factores psicosociales relevantes.

Objetivos: Describir el perfil sociodemografico y psicosocial de familiares de
personas con TMG no vinculados, asi como analizar la relacion entre las variables

sociodemograficas y psicosociales.

Métodos: El estudio analizd una muestra de 51 familiares no vinculados. Se
emplearon datos de centros de salud mental, recogidos mediante cuestionarios, para
evaluar el autoestigma, el estado de salud mental y la carga del cuidador en analisis

posteriores.

Resultados: Los resultados indican que la desvinculacion familiar se caracteriza
principalmente por cuidadoras de edad avanzada. El género emergié como un factor
significativo en el desarrollo del autoestigma entre los familiares, mientras que otras

variables sociodemograficas no mostraron efectos significativos.

Conclusiones: Los hallazgos coinciden con la literatura al indicar que el género
influye en el estigma, destacando su papel en el desarrollo del autoestigma y la posible

desvinculacion familiar.

Palabras clave: Vinculacion Familiar; Trastorno Mental Grave (TMG);

Autoestigma; Sobrecarga del cuidador; Ansiedad.



1.INTRODUCCION

Los datos recientes publicados por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
indican que mas de mil millones de personas en el mundo padecen trastornos de salud
mental, siendo la depresion y la ansiedad especialmente prevalentes y con importantes
repercusiones a nivel personal, social y econémico (OMS, 2025). Dentro de estos
trastornos, el trastorno mental grave (TMG) constituye una de las condiciones mas
incapacitantes, afectando aproximadamente al 4-6% de la poblacion adulta (NIMH, 2013;
Epstein et al., 2004). E1 TMG comprende trastornos psiquiatricos crénicos y graves, cComo
los trastornos psicoéticos, el trastorno bipolar y la depresion resistente al tratamiento,
pudiendo incluir también trastornos de ansiedad, alimentarios o de personalidad cuando
cursan con alta severidad y discapacidad funcional (Gayens et al., 2015; Peck & Scheffler,
2002). Diversos estudios han demostrado que las discapacidades asociadas a los TMG
tienden a conducir a resultados desfavorables en la calidad de vida, incluyendo apoyo
social reducido, consumo de sustancias, encarcelamiento y carencia de vivienda (Evans
et al., 2016). En el contexto espaiol, los trastornos de salud mental constituyen también
una elevada carga asistencial, siendo la ansiedad y la depresion los mas frecuentes, con
prevalencias de 6,7% y 4,1% respectivamente, aumentando esta Ultima con la edad
(Subdireccion General de Informacion Sanitaria, 2021). Aunque menos frecuentes, los
trastornos psicoticos afectan alrededor del 1,2% de la poblacion y se caracterizan por un
curso cronico y de alta discapacidad funcional (Subdireccion General de Informacion
Sanitaria, 2021). Esta situacion se refleja en atencion primaria, donde mas de una cuarta
parte de los pacientes (27,4%) presenta algin problema psicologico o mental, lo que pone
de manifiesto el impacto sostenido de estos trastornos en el sistema sanitario y en la
calidad de vida de las personas afectadas (Subdireccion General de Informacion Sanitaria,

2021).

Si bien los TMG generan importantes dificultades y resultados adversos en la vida
de quienes lo padecen, diversos estudios han mostrado que la implicacion familiar puede
ofrecer beneficios significativos a los usuarios con TMG. Entre los efectos positivos de
la participacion familiar destaca la reduccion de la morbilidad y mortalidad (Lamb, 1991),
una mayor adherencia a la medicacion y al tratamiento (Glick et al., 2011), un incremento
en la calidad de vida percibida (Tempier et al., 2013) y una menor frecuencia de recaidas
(Shimazu et al., 2011). No obstante, a pesar de la solida evidencia que vincula la

adherencia y la implicacion familiar con mejoras significativas en resultados clinicos y



psicosociales, este tipo de participacion no ocurre de manera sistematica en la practica
(Clement et al., 2015; Bucci et al, 2016; Hestmark et al., 2021). Por ello, resulta
fundamental caracterizar a los familiares no vinculados al cuidado y analizar la relacion
entre sus caracteristicas sociodemograficas y factores psicosociales, con el fin de

comprender su perfil y orientar estrategias de intervencion mas ajustadas.

La implicacion familiar en el proceso de tratamiento clinico abarca un continuo
de practicas que van desde la toma de decisiones compartidas (TDC) y la construccion de
alianzas colaborativas entre usuarios, familias y clinicos, hasta programas mas
estructurados, incluyendo intervenciones familiares, psicoeducacion familiar y consultas
especializadas (Tham & Solomon, 2024; Eassom et al., 2014). Numerosos estudios han
evaluado la eficacia de los programas de intervencion orientados a familias de personas
con TMG (Barlow, 1996; Chambless et al., 1998; Lehman & Steinwachs, 1998). La
evidencia indica que la psicoeducacion familiar puede mejorar la calidad de vida de los
usuarios con TMG (McFarlane et al., 2003; Montero et al., 2001; Muser & Glynn, 1999;
Nasr y Kausar 2009) por ello, su implicacién se recomienda en las guias clinicas

internacionales (NICE, 2014; OMS, 2022).

A pesar de estas recomendaciones, la adopcion e incorporacion sistematica de los
familiares en el cuidado sigue enfrentando importantes obstaculos. Diversos estudios
muestran altas tasas de desvinculacion familiar, entendida como la escasa o nula
participacion de los familiares en los distintos componentes del proceso terapéutico y de
cuidado (Haine-Schlagel et al., 2015). La literatura apunta a factores como la carga del
cuidador, las dificultades de salud mental de los familiares y el autoestigma como posibles
causas de esta desvinculacion, asi como caracteristicas sociodemograficas. En este
contexto, comprender el perfil de los familiares no vinculados es clave para favorecer su

implicacion en el cuidado y mejorar la calidad de vida de las personas con TMG.

Tras el alta de los servicios de salud mental, mas del 60% de los usuarios regresan
a sus hogares (Rahmani et al., 2016; Bagheriamiri et al., 2024), lo que sitaa a las familias
como la principal fuente de cuidado para las personas con TMG (Yerriah et al., 2022).
Asimismo, la evidencia empirica indica que el cuidado de un familiar con TMG se asocia
a diversas consecuencias adversas para los cuidadores (Moller-Leimkuhler & Weisheu,
2012; Mulud & McCarthy, 2017; Weimand et al., 2013; Ntsayagae et al., 2019), entre
ellas una disminucion de la calidad de vida (CV) (Mulud & McCarthy, 2017), que afectan
tanto a su salud mental como fisica (Vella & Pai, 2013; Chein et al., 2007; Perlick et al.,



2007). Estas demandas, tanto fisicas, emocionales como sociales dan lugar a un estado
psicolégico denominado carga del cuidador (CC) (Dillehay & Sandys, 1990), la cual

puede limitar el grado en que las familias pueden o estan dispuestas a participar.

En linea con lo anterior, estudios previos han mostrado una correlacion negativa
entre la CC y la CV tanto en las personas con TMG como en sus cuidadores (Johansson
et al., 2015; Kate et al., 2013; Li et al., 2007; Zauszniewski et al., 2009). Aunque el
cuidado puede resultar gratificante, las demandas emocionales y practicas a menudo
generan una carga considerable, asociada a emociones autodirigidas como la culpa y la
autoculpa (Awad & Vorouganti, 2008; Wasserman et al., 2003), sentimientos de
desesperanza (Ntsayagae et al., 2019) y duelo (Rachamim et al., 2022). Estas emociones
pueden eclipsar los aspectos positivos del cuidado y reducir la capacidad, la motivacion

y los recursos emocionales del cuidador para participar activamente en el tratamiento.

En el contexto espafiol, el cuidado de las personas con TMG recae en gran medida
en las familias, que asumen un papel central en su atencion (Medina-Morgas et al., 2024).
Este patron puede vincularse, en parte, a valores culturales de caracter colectivista
(Gouveia et al., 2003), que favorecen una implicacion familiar elevada, a menudo
percibida como una responsabilidad. No obstante, esta exigencia puede generar altos
niveles de sobrecarga y, en algunos casos, derivar en menor implicacion o desvinculacion.
Por ello, resulta clave analizar la sobrecarga en familiares desvinculados para comprender
mejor estas dinamicas y orientar intervenciones de apoyo adecuadas y culturalmente

sensibles.

En los ultimos afos, un nimero creciente de estudios ha documentado niveles de
estigma entre los familiares de personas con TMG (Corrigan, 2004; Greenberg et al.,
1993). Este estigma se asocia con un peor funcionamiento social y un menor bienestar
psicolégico (Perlick et al., 2007: Perilick et al., 2006; Askey et al., 2009; Uebelacker &
Wishman, 2006), lo que puede contribuir a una menor participacion en el tratamiento. El
estigma se define como un proceso por el cual una persona es descalificada de la
aceptacion social debido a un atributo “profundamente desacreditado” que la diferencia
de los demas, pasando de ser considerada una persona completa a una marcada y
devaluada (Goffman, 1963). En el contexto del TMG, este efecto puede extenderse desde
el individuo hacia sus familiares, fenémeno conocido como ‘courtsey stigma’ (Corrigan,
2004). Como resultado, los familiares pueden sentirse estigmatizados por asociacion y

distanciarse de los servicios de salud mental para evitar ser vinculados con dicha etiqueta.



Thornicroft defini6 el estigma relacionado con la enfermedad mental a partir de
tres dimensiones interrelacionadas: conocimiento, actitud y comportamiento
(Thornicroft, 2006; Thornicroft et al., 2007). El componente cognitivo refleja creencias
socialmente construidas sobre las personas con TMG y sus familiares, frecuentemente
arraigadas en normas culturales que los categorizan y los separan del resto de la sociedad.
Estas creencias dan lugar a actitudes negativas, como prejuicios y estereotipos, que a su
vez se traducen en conductas discriminatorias dirigidas tanto a las personas con TMG
como a sus familiares. Otros modelos teoéricos complementan esta perspectiva (Corrigan,

2004; Link & Phelan, 2001; Link et al., 2004).

Desde estos enfoques, el estigma puede manifestarse en los familiares mediante
exclusion social, pérdida de apoyo o culpabilizacion por la enfermedad del ser querido
(Muralidharan et al., 2023). Estas experiencias conllevan consecuencias sociales,
emocionales y conductuales, como la pérdida de apoyo de familiares y amigos,
sentimientos de culpa y vergiienza, el ocultamiento del diagnostico (Corrigan, 2004;
Larson & Corrigan, 2008; Phelan et al., 1998), culminando en dificultades en el ambito
laboral, social y familiar (Perlick et al., 2007; Perlick et al., 2006; Askey et al., 2009;
Uebelacker & Wishman, 2006). En conjunto, estas consecuencias pueden generar
presiones psicosociales que favorezcan el distanciamiento de los servicios, ya que la
participacion continua puede aumentar su visibilidad como “asociados” y, con ello, su
vulnerabilidad al juicio social. No obstante, pocos estudios han examinado directamente
la relacion entre el autoestigma familiar y la disminucidon en la participacion del
tratamiento. Comprender este vinculo es crucial para identificar las barreras a la

implicacion familiar.

Adicionalmente, investigaciones recientes sugieren que los familiares de personas
con TMG también presentan dificultades en su propia salud mental, lo que reduce sus
recursos emocionales, cognitivos y practicos (Szmulker et al., 1996). Esta situacion puede
hacer que su implicacion en el tratamiento resulte mas compleja y menos sostenible,
incluso cuando existe una alta motivacion para ayudar. La literatura indica que los TMG
presentan elevadas tasas de heredabilidad, especialmente el trastorno bipolar y la
depresion (Craddock & Forty, 2006). Asimismo, estudios familiares, de gemelos y de
adopcidn han identificado de forma consistente la carga genética como un factor clave en
el desarrollo de estos trastornos, lo que sugiere que los familiares de personas afectadas

también pueden presentar problemas de salud mental. En este sentido, los estudios con



gemelos estiman tasas de heredabilidad que oscilan entre el 35% para la depresion mayor
y el 60% para la esquizofrenia (SCZ) (Polderman et al., 2025). Estos efectos han sido

replicados por estudios de interaccion gen-ambiente (Pettersson et al., 2019).

Asimismo, diversos estudios indican que estas dificultades de salud mental
pueden afectar negativamente la capacidad de cuidado (Bebbington & Kupiers, 1994;
Szmukler et al., 1996; Steptoe et al., 2015), reduciendo su participacion efectiva en el
proceso terapéutico. En conjunto, estos hallazgos sugieren que la vulnerabilidad genética
incrementa la probabilidad de que los familiares de personas con TMG experimenten
dificultades de salud mental, lo que puede obstaculizar su capacidad para involucrarse de

manera eficaz en el tratamiento.

En esta misma linea, resulta pertinente considerar no solo los factores
individuales, sino también el contexto sociodemografico en el que se insertan estas
familias, puesto que determinadas caracteristicas podrian influir en los factores
psicosociales previamente descritos y, en ultima instancia, en su grado de implicacion.
En este sentido, variables como la edad, sexo y parentesco han sido identificadas como
factores que podrian influir en la experiencia de cuidado (Batool et al., 2024; Sin et al.,
2017; Bowman et al., 2014; Sin et al., 2016), afectando potencialmente a su capacidad de
participacion. Sin embargo, la evidencia sobre estos factores es limitada, especialmente
en familiares no vinculados a los servicios de salud mental, lo que hace necesario

profundizar en sus caracteristicas y en los factores que condicionan su experiencia.

Asimismo, resulta fundamental profundizar en las caracteristicas de los familiares
que no se encuentran vinculados al tratamiento, asi como en los factores psicosociales
asociados a su experiencia de cuidado. Aunque la literatura ha documentado ampliamente
el papel central que desempefian las familias en el cuidado de personas con TMG, persiste
un conocimiento limitado sobre el perfil sociodemografico y psicosocial de los familiares
que permanecen al margen de los procesos terapéuticos. Del mismo modo, si bien
diversos estudios han sefialado que variables como la sobrecarga del cuidador, el estigma
o las dificultades de salud mental se asocian a la experiencia de cuidado en familiares de
personas con TMG, la evidencia disponible presenta resultados heterogéneos y no permite
establecer con claridad el peso relativo de cada uno de estos factores, asi como el papel

de las variables sociodemograficas en dicha relacion.
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Ante esta brecha en la literatura, el presente estudio tiene como objetivo describir
el perfil sociodemografico y psicosocial de los familiares de personas con TMG que no
se encuentran vinculados al tratamiento, asi como analizar la relacidn entre variables
sociodemograficas y variables psicosociales como la sobrecarga del cuidador, el
autoestigma y la salud mental. Para ello, se emplearan datos procedentes de diversos
Servicios de Salud Mental de la Comunidad de Madrid y Castilla-La Mancha, con el
propdsito de aumentar la validez externa y la capacidad de generalizacion de los
resultados, asi como de contribuir a una mejor comprension de las caracteristicas y
necesidades de este grupo de familiares. En este contexto, el estudio se articula en torno

a tres preguntas de investigacion:

1. (Cual es el perfil sociodemografico de los familiares de personas con TMG

no vinculados al tratamiento?

2. (Qué factores sociodemograficos contribuyen a explicar variaciones en la

sobrecarga del cuidador, el autoestigma y la salud mental?

3. (Qué variables sociodemograficas presentan una mayor contribucion relativa

al autoestigma?

Con el fin de contribuir a la literatura existente, se plantean y contrastan las siguientes

hipotesis:

(1) Las wvariables sociodemograficas, género, edad y parentesco se asociaran

significativamente con la sobrecarga del cuidador, el autoestigma y la salud mental

(2) Las variables sociodemograficas mostraran asociaciones diferenciales con el

autoestigma

2. MATERIALES Y METODOS

2.1. Data y Diseiio del Estudio

El presente estudio, de disefio transversal, emplea datos procedentes de diversos
Servicios de Salud Mental de la Comunidad de Madrid y Castilla-La Mancha, para
examinar el perfil sociodemografico de los familiares de personas con TMG no
vinculados, asi como el papel de estas variables en la explicacion de la sobrecarga, la

salud mental y el autoestigma, y su capacidad predictiva sobre esta tltima. Los datos se
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extrajeron de un estudio transversal a nivel nacional que proporciona informacion sobre
el funcionamiento psicosocial, la salud mental y la dindmica relacional de personas con

TMG, sus familiares y los profesionales implicados en su atencion.

Entre octubre de 2025 y febrero de 2026, los participantes acudieron a uno de los
28 Servicios de Salud Mental distribuidos entre las comunidades de Madrid y Castilla-La
Mancha. En este contexto, cada participante completé un cuestionario validado, en
formato online o papel, que evaluaba distintos constructos del funcionamiento

psicosocial, la salud mental y la dinamica familiar.

A partir de esta muestra, el presente estudio empled un subgrupo de familiares
no vinculados (N = 51) quienes habian completado el cuestionario y cumplian los

criterios de inclusion y exclusion previamente establecidos.

En el caso de los familiares, se incluyeron aquellos mayores de 18 afos que
otorgaron su consentimiento informado para participar en el estudio y que comprendian
el idioma. Como criterios de exclusion, se consider6 la presencia de dificultades
cognitivas que impidieran la cumplimentacion del cuestionario. Los familiares debian ser,
ademas, familiares de usuarios con diagnéstico de TMG que cumpliesen los criterios de

inclusion establecidos para dicho grupo.

En cuanto a los usuarios con TMG, se incluyeron personas entre 18 y 50 afios con
diagnostico de TMG, en tratamiento activo, con capacidad para otorgar consentimiento
informado y comprension del idioma. Se excluyeron aquellos con deterioro cognitivo

significativo, participacion simultanea en otro estudio y situacion de incapacidad juridica.

Aprobacion Etica: Este estudio recibié la aprobacion del Comité de Etica de la
Investigacion Cientifica de la Universidad Pontificia Comillas segiin el Dictamen N.°
096/24-25 del 2 de abril de 2025, asi como del Comité de Etica de la Investigacion
Cientifica del Hospital Universitario Ramon y Cajal (N.° 160/25) el 9 de octubre de 2025.
En ambos casos, la aprobacion se otorgd bajo el titulo En el margen del sistema: Desafios
en la atencion de personas mayores con trastorno mental grave y en las familias con
dificultades de vinculacion al tratamiento del usuario, presentado por la investigadora

principal del proyecto, Rocio Caballero Campillo.
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2.2. Materiales

La sobrecarga del cuidador se evalud mediante la Zarit Burden Interview (ZBI)
de 22 items, un cuestionario autoinformado que mide la carga fisica y psicoldgica
percibida por el cuidador en distintos dominios, incluyendo el bienestar emocional, la
pérdida de control sobre la propia vida, la carga en relacion con la persona cuidada, la
vida social y familiar, y los aspectos econdmicos. Cada item se puntfia en una escala tipo
Likert de 5 puntos, que va de 0 (“nunca”) a 4 (“casi siempre”) (Dominguez-Vergara et
al., 2023; Zarit et al., 1980; Martin-Carrasco et al., 2010). La puntuacidn total oscila entre
0 — 88, donde puntuaciones entre 21 y 88 se consideran sobrecarga del cuidador, mientras
que puntuaciones inferiores a 20 indican ausencia de sobrecarga (Wisconsin Alzheimer’s
Institute, 2021). Asimismo, la sobrecarga puede clasificarse en leve a moderada (21 —40),
moderada a severa (41 — 60) y severa (61 — 88) (Wisconsin Alzheimer’s Institute, 2021).
En el presente estudio se codificod como una variable continua cuantitativa. Asimismo, la
escala ha demostrado una elevada consistencia interna (o de Cronbach = 0.92) (Martin-

Carrasco et al., 2010).

El Autoestigma de los familiares se evalué mediante la Escala de Autoestigma en
Familiares de personas con Enfermedad Mental (AFPEM), disefiada para medir el grado
de autoestigma percibido y su posible influencia en a la adherencia familiar al tratamiento
de personas con TMG. El AFPEM es un cuestionario autoinformado de 30 items que
captura cinco factores: estereotipos, discriminacién, separacion, culpabilidad y
devaluacion. Cada item se puntia en una escala Likert de 5 puntos, que va de 1
(“totalmente en desacuerdo”) a 5 (“totalmente de acuerdo”), (items 1, 11, 18, 26,27 y 28
codificados inversamente) siendo las puntuaciones mas altas indicativas de un mayor
autoestigma (Trigueros et al., 2019). La variable se codific6 como variable continua
cuantitativa para los andlisis estadisticos. Asimismo, la escala ha sido validada y adaptada
al contexto espafol por Trigueros y colaboradores (Trigueros et al., 2019), mostrando una

adecuada consistencia interna (o de Cronbach > 0.70).

Salud mental familiar. La salud mental de los familiares se evalué mediante dos
escalas de cribado breve: el Patient Health Questionnaire (PHQ-2) para detectar sintomas
depresivos y la escala Generalizad Anxiety Disorder (GAD-2) para detectar ansiedad

generalizada.

El GAD-2 (Kroenke et al., 2007) es una version abreviada del GAD-7, que incluye

los dos primeros items de la escala original, evaluando la frecuencia de un sintoma
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emocional (‘“sentirse nervioso o ansioso”) y un sintoma cognitivo (“preocupacion
excesiva”) durante las dos ultimas semanas. Cada item se puntiia en una escala Likert de
4 puntos, que va de 0 (“nunca”) a 3 (“casi todos los dias o todos los dias”). La escala ha

mostrado buena consistencia interna (o de Cronbach = 0.875) (Garcia-Campayo et al.,

2012).

El PHQ-2 es una version abreviada del PHQ-9, que incluye los dos primeros items
de la escala original, evaluando la frecuencia del estado de animo deprimido y la
anhedonia durante las dos ultimas semanas. Cada item se puntud en la misma escala
Likert de 0 a 3. La puntuacion total oscila entre 0 y 6, considerandose 3 o mas el punto
de corte Optimo para detectar la depresion (Caldichoury et al., 2022). Aquellos
participantes que puntiian por encima del umbral muestran una alta posibilidad de padecer
un trastorno depresivo. Asimismo, la escala ha demostrado adecuada consistencia interna

(a0 Cronbach = 0.75) en poblacion hispanohablante (Caldichoury et al., 2025).

Ambas escalas se codificaron como variables continuas cuantitativas para los
analisis estadisticos, permitiendo una evaluacion rapida y fiable de los sintomas de

depresion y ansiedad en familiares de personas con TMG.

Vinculacion al tratamiento. La vinculacion al tratamiento se operacionalizo
como una variable categoérica dicotdmica (vinculado vs. no vinculado), en funcién del
contacto reciente de los familiares con los servicios clinicos tras la admision de la persona
con TMG. El nivel de contacto se recogidé mediante una escala ordinal con cuatro
categorias: menos de seis meses, entre 6 y 12 meses, mas de un afio, o ninglin contacto

con los profesionales responsables del tratamiento.

A partir de esta informacion, se clasifico como vinculados a los familiares que
habian mantenido contacto con el centro en los tltimos 6 meses, y como no vinculados a
aquellos sin contacto durante un periodo igual o superior a 6 meses. Este procedimiento
de medicion ha sido utilizado previamente por Demarais et al. (2024) y permite realizar

comparaciones y andlisis mas precisos dentro del estudio.

Variables sociodemogrdficas. Se recopilaron variables sociodemograficas con el
fin de caracterizar la muestra. Los factores seleccionados para el anélisis se basaron en su
asociacion con las variables psicosociales. Variables como el género (hombre y mujer),
la nacionalidad (espafiola u otras nacionalidades), el estado civil (soltero/a o sin pareja,

pareja, casado/a, divorciado/a, viudo/a) y parentesco (padres, hermanos y pareja) se
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codificaron como variables nominales, mientras que la edad se tratd como variable
continua. Diversos estudios han demostrado que la carga del cuidador, el estigma y los
resultados en salud mental estdn significativamente influidos por factores
sociodemograficos como estos, observandose con frecuencia que las cuidadoras mujeres
y las parejas presentan mayor sobrecarga y mayores sintomas de ansiedad y depresion (de

Graaff et al., 2025; Estrada-Fernandez, 2021).

Ademas, se incluyeron variables socioecondmicas, entre las que se considero el
nivel educativo (no se leer ni escribir, primarios: see leer y escribir, secundarios:
Formacion profesional o ESO (BUP) y Bachillerato (o COU), superiores. Licenciatura/
Grado, Master, Doctorado).

2.3. Analisis Estadistico

Los analisis se realizaron utilizando el software IBM SPSS Statistics (version 29.
0.0.2). Se calcularon estadisticos descriptivos con el fin de caracterizar la muestra,
incluyendo variables sociodemograficas (género, nacionalidad, estado civil, parentesco,
nivel educativo y edad) y variables psicosociales (autoestigma, salud mental y
sobrecarga). Los casos con datos faltantes fueron excluidos durante el procesamiento
estadistico. Se calcularon frecuencias y porcentajes para las variables categoricas, asi
como medias y desviaciones tipicas para las variables continuas. Para los andlisis

inferenciales, se establecio un nivel de significacion estadistica de p < .05.

Posteriormente, se llevaron a cabo analisis bivariados para examinar la relacion
entre los factores sociodemograficos y las variables psicosociales. En primer lugar, se
realizaron andlisis de comparacion entre grupos mediante pruebas paramétricas o no
paramétricas para muestras independientes (¢ de Student o U de Mann-Whitney), en
funcién del cumplimiento de los supuestos de normalidad y homogeneidad de varianzas,
con el objetivo de examinar las diferencias en las variables psicosociales en funcion del
género y el parentesco. Asimismo, se realizaron analisis de correlacion para examinar la
asociacion entre la edad y las variables psicosociales, empledndose coeficientes de

Pearson o Spearman en funcion de los supuestos de normalidad y linealidad.

Por ultimo, para explorar la relacion entre los factores sociodemograficos y
psicosociales, se realizd un andlisis de regresidn con el autoestigma como variable
dependiente. Se incluyeron como variables predictoras aquellas que resultaron

significativas en los andlisis preliminares. Este analisis permitié examinar la posible
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contribucion de cada variable en la variabilidad del autoestigma cuando se consideran de

forma conjunta, asi como identificar los factores con mayor relevancia relativa.

3. RESULTADOS

3.1. Estadisticos Descriptivos

La muestra incluy6 a 51 participantes, de los cuales 13 eran hombres (25.5%) y
38 mujeres (74.5%). Como se muestra en la Tabla 1, la mayoria tenia nacionalidad
espafiola (96.1%), y una edad media de 64.4 afos (DE =13.2). En cuanto al estado civil,
predominaban las personas casadas (47.1%), seguidas de viudos/as (21.6%) y personas
en una relacion de pareja (13.7%), mientras que solteros/as, separados/as y divorciados/as

presentaron porcentajes menores.

Respecto al parentesco con la persona cuidada, predominaban los padres (68%),
seguidos de hermanos (26%) y padres (14.0%), siendo el resto de las relaciones menos
frecuentes. En cuanto al nivel educativo, la mayoria de los participantes contaba con
estudios secundarios (42.0%) o superiores (38.0%), mientras que una proporcidon menor
habia completado estudios primarios (14.0%) o de posgrado (master 2.0%; doctorado

4.0%).

En relacion con los factores psicosociales, la puntuacion media de estigma
(AFPEM) fue de M = 69.2 (DE = 19.0), indicando niveles relativamente elevados de
autoestigma. La sobrecarga, evaluada mediante el Zarit Burden Interview, present una
media de M = 56.1 (DE = 19.6), correspondiente a niveles moderados a severos.
Asimismo, se observaron puntuaciones medias de M =2.49 (DE = 2.19) en el cribado de
depresion y M = 1.92 (DE = 1.97) ansiedad, indicando niveles bajos a moderados de

sintomas depresivos y ansiosos.

Tabla 1

Estadisticos descriptivos sociodemogrdficas y psicosociales de familiares

Variables n % M SD
Género
Masculino 13 25.5 - -
Femenino 38 74.5 - -
Nacionalidad
Espaiiola 49 96.1 - -
No espaiola 2 3.9 - -
Estado Civil

Soltero/a o sin pareja 2 3.9 - -
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En una relacion de pareja 7 13.7 - -
Casado/a 24 471 - -
Separado/a 2 3.9 - -
Divorciado/a 5 9.8 - -
Viudo/a 11 21.6 - -
Parentesco
Padres 34 68.0 - -
Hermanos 13 26.0 - -
Pareja 3 6.0 - -
Nivel educativo
Primarios 7 14.0 - -
Secundarios 21 42.0 - -
Superiores 19 38.0 - -
Master 1 2.0 - -
Doctorado 2 4.0 - -
Edad (aiios) - - 64.4 13.2
Factores psicosociales
Estigma 48 - 69.2 19.0
Sobrecarga 50 - 56.1 19.6
Depresion 51 - 2.49 2.19
Ansiedad 51 - 1.92 1.97

Nota. N = numero de personas; % = porcentaje; M = media; SD = desviacion estandar
3.2. Diferencias entre grupos independientes
3.2.1. Género

El estudio planteo la hipdtesis de que existirian diferencias significativas en las
variables psicosociales analizadas (autoestigma, sobrecarga y salud mental) en funcion
del género. Para evaluar estas diferencias, se comprobaron previamente los supuestos de
normalidad y homogeneidad de varianzas. Las pruebas de Shapiro-Wilk indicaron
ausencia de desviaciones significativas de la normalidad para AFPEM (hombres: W =
0.92, p=0.26; mujeres W =0.95, p =0.12), y Zarit (hombres: W =0.96, p = 0.70; mujeres
W =0.97, p = 0.54). En cambio, GAD-2 (hombres: W = 0.81, p < 0.05; mujeres W =
0.85, p <0.001) y PHQ-2 (hombres: W = 0.77, p < 0.05; mujeres W = 0.85, p < 0.001)
mostraron desviaciones significativas de la normalidad. Respecto a la homogeneidad de
varianzas, la prueba de Levene indico homogeneidad de varianzas para AFPEM (F =0.96,
p = 0.76), Zarit (F = 0.06, p = 0.80) y PHQ-2 (F = 0.19, p = 0.67), mientras que este
supuesto no se cumplio para GAD-2 (F =4.17, p = 0.047).

En consecuencia, se realizaron pruebas t para muestras independientes para
AFPEM y Zarit y pruebas U Mann-Whitney para GAD-2 y PHQ-2. Estas mostraron que

los hombres (M = 59,9, SD = 18.4) puntuaron significativamente mas bajo que las
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mujeres (M = 72.6, SD = 18.3), ¢ (46) = -2.15, p =.04, d = -0.70) en autoestigma. En
contraste, no se encontraron diferencias significativas en la sobrecarga del cuidador, ¢ (48)

=-1.03,p=.31,d=-0.33.

En relacion con salud mental, las puntuaciones en GAD-2 no difirieron
significativamente entre hombres (Md = 1.00, IQR = 3) y mujeres (Md =2.00, IQR =4),
U=159, Z = -1.95, p =052, r = -0.27. Asimismo, no se encontraron diferencias
significativas en las puntuaciones de PHQ-2 entre hombres (Md = 0.00, IQR = 4) y
mujeres (Md = 1.50, IQR =3), U=197, Z=-1.11, p =267, r =-0.16.

Tabla 2
Prueba t de Student para Muestras Independientes en variable psicosociales de los

familiares segun género.

Masculino Femenino
M (SD) M (SD) t gl p d
AFPEM 59.9 (18.4) 72.6 (18.3) -2.15 46 0.04 -0.70
ZARIT 51.2(19.9) 57.8(19.5) -1.03 48 0.31 -0.33

Nota. M = media; SD = desviacién estandar; gl = grados de libertad; d = d de Cohen
(diferencias de media estandarizadas); p = valor de significacion bilateral; AFPEM
=Autoestigma en Familiares de Personas con Enfermedad Mental; Zarit = Zarit Burden
Interview.

Tabla 3

Prueba U de Mann-Whitney para muestras independientes en variable psicosociales
segun género.

Masculino Femenino

Md (IQR) Md (IQR) U Z p r
GAD-2 1.00(3) 2.00 4) 159 -1.95 0.052 -0.27
PHQ-2 .00(4) 1.50(3) 197 -1.11 0.267 -0.16

Nota. U = estadistico de Mann-Whitney; Md = mediana; » = tamafo del efecto; IQR =
rango interquartil; p = valor de significacion bilateral; PHQ-2 = Patient Health
Questionnaire; GAD-2 = Generalized Anxiety Disorder.

3.2.2. Parentesco

Asimismo, se planted la hipotesis de que las variables psicosociales analizadas
diferirian significativamente en funcion del parentesco. Con el objetivo de contrastarla,
se examinaron los supuestos necesarios para la aplicacion de las pruebas t para muestras

independientes.

Las pruebas de Shapiro-Wilk indicaron ausencia de desviaciones significativas de

la normalidad para AFPEM (padres: W = 0.97, p = 0.57; hermanos: W = 0.88, p = 0.08)
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y Zarit (padres: W = 0.98, p = 0.82; hermanos: W = 0.94, p = 0.44). En cambio, GAD-2
(padres: W =0.86, p <0.001; hermanos W = 0.84, p = 0.02) y PHQ-2 (padres: W = 0.88,
p < 0.05; hermanos W = 0.77, p < 0.05) mostraron desviaciones significativas de la
normalidad, por lo que se optd por el uso de pruebas no paramétricas para comparar las
puntuaciones de GAD-2 y PHQ-2 entre hombres y mujeres. Respecto a la homogeneidad
de varianzas, la prueba de Levene indico que se cumplia el supuesto de homogeneidad en
AFPEM (F = 0.501, p = 0.483), Zarit (F = 0.600, p = 0.443), PHQ-2 (F = 0.094, p =
0.761) y GAD-2 (F = 0.544, p = 0.465).

Los resultados de las pruebas t para muestras independientes indicaron que no
existian diferencias significativas en las puntuaciones de AFPEM entre padres (M = 72.5,
SD=17.9) y hermanos M =61.7,SD=21.8),¢(42)=1.71,p=0.09, d=0.57. De manera
similar, no se encontraron diferencias significativas en la puntuacion de la escala Zarit
entre padres (M = 57.4, SD =18.0) y hermanos (M = 51.3, SD =21.1),¢(44)=0.98, p =
0.33,d=0.32.

Asimismo, dado que no se cumplieron los supuestos de normalidad para GAD-2
y PHQ-2, se realizaron pruebas U de Mann-Whitney. Estos andlisis indicaron que las
puntuaciones en PHQ-2 no diferian significativamente entre padres (Md =2.00, IQR =4)
y hermanos (Md = 2.00, IQR =4), U= 160, Z = -1.50, p = 0.135, r = -0.03. De forma
similar, no se encontraron diferencias significativas en las puntuaciones de GAD-2 entre
padres (Md = 2.00, IQR = 3) y hermanos (Md = 2.00, IQR =3), U=184, Z=-0.89, p =
0.372, r=-0.02.

Tabla 4
Prueba t de Student para Muestras Independientes en variables psicosociales de los

familiares segun parentesco.

Padres Hermanos

M (SD) M (SD) t gl p d
AFPEM 72.5(17.9) 61.7 (21.8) 1.71 42 0.09 0.57
ZARIT 57.4(18.0) 51.3(21.1) 0.98 44 0.33 0.32

Nota. AFPEM = Autoestigma en Familiares de Personas con Enfermedad Mental;
ZARIT = Zarit Burden Interview; gl = grados de libertad, d = d de Cohen (diferencias
de media estandarizadas.
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Tabla 5

Prueba U de Mann-Whitney para muestras independientes en variable psicosociales
segun parentesco.

Padres Hermanos
Md (IQR) Md (IQR) U Z p r
PHQ-2 2.00 (4) 2.00 (4) 160 -1,50 0.135 -0.03
GAD-2 2.00 (3) 2.00 (3) 184 -0,89 0.372 -0.02

Nota. PHQ-2 = Patient Health Questionnaire; GAD-2 = Generalized Anxiety Disorder; r
= tamafio del efecto

3.3.Correlaciones

El estudio planteo la hipotesis de que la edad se asociaria significativamente con
las variables psicosociales analizadas. Tras comprobar los supuestos de normalidad y
linealidad, se observo que estos no se cumplian. La prueba de Shapiro-Wilk indic6é que
GAD-2 y PHQ-2 no seguian una distribucion normal (ps <.05). Asimismo, los diagramas
de dispersion no mostraron una relacion lineal entre edad y las variables psicosociales.
Dado el tamafio muestra reducido (N = 50), se optd por el uso de estadisticos no

paramétricos (Spearman rho).

Asimismo, los resultados mostraron que la edad no se asoci6 significativamente
con el autoestigma (AFPEM; ry = .10, p = .498, N = 47), sintomas de ansiedad (GAD-2;
rs=.03, p=.823, N=50) y depresion (PHQ-2; ;= .07, p =.627, N=50) ni la sobrecarga
del cuidador (Zarit; s =-.02, p=.902, N=49) (véase la Tabla 6 para el analisis completo).
En conjunto, estos resultados indican que no existe una relacion significativa entre la edad

y las variables psicosociales analizadas.

Tabla 6

Correlacion de Spearman entre la edad y las variables psicosociales

n s V4
AFPEM 47 0.10 0.498
GAD-2 50 0.03 0.823
PHQ-2 50 0.07 0.627
ZARIT 49 -0.02 0.902

Nota. rg = Spearman’s Rho. Pruebas bilaterales p < .05*, p <.01**. AFPEM =
Autoestigma en Familiares de Personas con Enfermedad Mental; Zarit = Zarit Burden
Interview; PHQ-2 = Patient Health Questionnaire; GAD-2 = Generalized Anxiety
Disorder.
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3.4. Analisis de Regresion

A partir de los analisis preliminares, que sugerian una posible relacion entre el
género y el estigma, se llevd a cabo un andlisis de regresion lineal simple. Los resultados
indicaron que el género predijo significativamente los niveles de estigma, F' = 4.60, p =
.037, explicando el 9% de la varianza (R?= .09). En concreto, las mujeres presentaron
puntuaciones mas altas de estigma que los hombres (b = 12.75, C1 95% [0.785, 24.7], p
= .037), lo que refleja una diferencia entre grupos de magnitud moderada, aunque

limitada.

4.DISCUSION

Perfil sociodemogrdfico de familias no vinculadas

Empleando datos procedentes de diversos Servicios de Salud Mental de la
Comunidad de Madrid y Castilla-La Mancha, el presente estudio examina el perfil
sociodemografico de los familiares de personas con TMG no vinculados, asi como el
papel de estas variables en la explicacion de la sobrecarga, la salud mental y el

autoestigma, y su capacidad predictiva sobre esta ltima.

Las revisiones sistematicas sobre los cuidadores de personas con TMG, informan
de que aproximadamente el 80% de los cuidadores son mujeres, especialmente madres
(Sin and Norman, 2013; Sin et al., 2017; Yesufu-Udechuku et al., 2015) casadas (Sin et
al., 2021; Estrada-Ferndndez et al., 2021. Diversos estudios sugieren que muchas asumen
este rol sin contar con la formacion o preparacion necesaria, influenciadas por normas de
género que lo sitian como parte de su papel social (Friedemann and Buckwalter, 2014).
En consonancia con esta literatura, los andlisis preliminares del perfil sociodemografico
muestran que la muestra estd compuesta mayoritariamente por mujeres espafiolas,
casadas. Por tanto, el perfil sociodemografico de las familias no vinculadas se asemeja al
de la literatura sobre los familiares de personas con TMG. Asimismo, investigaciones
recientes situan a los cuidadores de individuos con TMG en edades medias o avanzadas
(53-59 afios) (Sin et al., 2021; Estrada-Fernandez et al., 2021). Este patron es consistente
con el caracter cronico de estas enfermedades (Zegward et al., 2013), que conllevan
trayectorias de cuidado prolongado. En este sentido, la edad media observada en la

muestra apunta a un perfil envejecido de cuidadoras no vinculadas.
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Por otro lado, aunque la investigacion suele identificar a los padres como los
principales cuidadores de personas con TMG, seguidos por las parejas y los hermanos
(Sin et al., 2021), diversos estudios sefialan que estos ultimos tienden a asumir un papel
clave en etapas posteriores, cuando los progenitores dejan de poder prestar cuidados
(Bowman et al., 2014; Sin et al., 2016). En linea con esta literatura mas amplia, el estudio
presente muestra que los padres constituyen la mayoria de los cuidadores (68%). No
obstante, a diferencia de hallazgos més recientes que situan a las parejas como el segundo
grupo mas frecuente de cuidadores, en esta muestra los hermanos ocuparon el segundo
lugar, seguido por las parejas. Este patron sugiere que los hermanos podrian desempenar

un papel mas notable en la jerarquia de cuidados de lo que la literatura asume.

Asimismo, en linea con hallazgos previos que informan de una elevada carga del
cuidador (Mulud and McCarthy, 2017) y autoestigma (Gaolaowe et al., 2023) en
cuidadores familiares, con importantes repercusiones econdémicas, sociales y personales
(OMS, 2025), el presente estudio identifica niveles moderados a elevados en ambos
constructos. En contraste, los niveles de ansiedad y sintomas depresivos fueron de bajos
a moderados en comparacion con la literatura (Ntsayage et al., 2019; Weimand et al.,
2013), la cual indica que la experiencia de cuidado afecta de manera significativa a las
familias, generandoles diversos problemas y desafios, como la ansiedad y la depresion.
En conjunto, estos resultados sugieren que, aunque los cuidadores experimentan una
elevada sobrecarga social y de cuidado, esto no se traduce necesariamente en niveles

clinicos de sintomatologia clinica.
Impacto de variables sociodemograficas en factores psicosociales

Los hallazgos del estudio ofrecen un apoyo parcial a la literatura existente,
sugiriendo que, aunque ciertas variables sociodemograficas pueden contribuir a explicar
la variabilidad en los factores psicosociales de los familiares de personas con TMG, su

capacidad explicativa global es limitada.

En linea con investigaciones previas (Resello, 2019), los resultados apuntan a una
asociacion entre el género y el autoestigma. Este concepto hace referencia a la
internalizacion de estereotipos y prejuicios vinculados al estigma por asociacion de un
familiar diagnosticado con enfermedad mental (Yin et al., 2020) lo que puede dar lugar a
sentimientos de vergilienza, culpa y evitacion social (Yin et al., 2020). Este hallazgo puede

entenderse en el contexto del cambio producido en las ultimas décadas, de un modelo de
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salud mental de atencion hospitalaria hacia un enfoque comunitario (Nuxumalo et al.,
2017; Ebrahim et al.., 2020; OMS 2013), lo que ha incrementado la implicacion de las
familias en el cuidado y, con ello su exposicion al denominado courtsey stigma.
Asimismo, diversos estudios apuntan a una mayor prevalencia de autoestigma en mujeres
que en hombres (Stone, 2025; Batool et al., 2024), lo que podria explicarse por una mayor
dedicacion al cuidado (Batool et al., 2024), que incrementa su exposicion al escrutinio
social (Corrigan and Nieweflowski, 2019). En consonancia con esta evidencia (Batool et
al., 2024), los resultados preliminares del presente estudio sugieren que las mujeres
presentan mayores niveles de autoestigma en comparacion a los hombres, siendo el
género un factor predictivo del constructo, aunque con una capacidad explicativa
limitada. Estos hallazgos refuerzan la relevancia del género como factor asociado al
autoestigma y subrayan la importancia de desarrollar intervenciones especificas de género

dirigidas a familiares no vinculados.

Por otro lado, aunque la edad y el parentesco no mostraron asociaciones
significativas con el autoestigma, este Ultimo presenta diferencias en las puntuaciones
medias proximas a la significacion estadistica (p = 0.09). Los padres, que con frecuencia
desempetian el papel central de cuidadores de personas con TMG (Sin et al., 2021),
podrian estar mas expuestos al autoestigma debido a la mayor carga de responsabilidades,
asi como a las expectativas sociales y los estereotipos asociados a la parentalidad (Biernat,
Mins, & Nelson, 1999; Wood & Eagly, 2012; Bird, 1997). Aunque la investigacion en
este &mbito es alin escasa, los estudios indican que la posicion dentro del sistema familiar
modula la experiencia del estigma, siendo los padres de personas con trastornos
psiquiatricos quienes con mayor frecuencia son considerados responsables (Corrigan et
al., 2006). Estos hallazgos se relacionan con la falta de implicacion de los familiares en
el apoyo o cuidado de la persona que padece TMG (Corrigan et al., 2007). Si bien no se
observan diferencias significativas en el autoestigma entre padres y hermanos, los
resultados preliminares apuntan en una direccion similar, sugiriendo una posible mayor
vulnerabilidad en los padres. Futuros estudios que incorporen comparaciones segun
parentesco podrian contribuir a orientar intervenciones mas especificas dirigidas a los

familiares con mayor riesgo de autoestigma.

En cuanto a la salud mental de los cuidadores de personas con TMG, las
diferencias de género han sido poco estudiadas en comparacion con pacientes. Algunos

estudios informan de mayores niveles de estrés y afectacion psicologica en mujeres
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cuidadoras (Boyer et al., 2012; Zhaid and Ohaeri, 2010; Wancata et al., 2008; Ratnawati
and Loebis, 2014; Kumar and Mohanty, 2007), especialmente madres (Mahatme et al.,
2020), lo que sugiere una mayor vulnerabilidad en este grupo. Sin embargo, la evidencia
no es consistente, ya que otros estudios no han encontrado diferencias significativas en
los resultados de salud mental entre mujeres y hombres cuidadores. Ghosh et al. (2012),
en un estudio con mas de cien madres y padres, sefialaron que ambos grupos eran

igualmente vulnerables a los estresores de cuidado.

En linea con el caracter mixto de la literatura actual, el presente estudio no
encontrd diferencias de género estadisticamente significativas en la salud mental de los
cuidadores. No obstante, la diferencia observada en las puntuaciones medias de sintomas
de ansiedad se aproxim¢ a la significacion (p = 0.052), lo que sugiere una tendencia hacia
mayores niveles de estrés en mujeres. Esto indica que, pese a no ser definitivos, los
hallazgos parecen seguir la linea de investigaciones previas que muestran una mayor
vulnerabilidad en el caso de las cuidadoras. En términos generales, existe evidencia
sustancial de que los cuidadores familiares de personas con TMG presentan una salud
mental precaria, lo que puede afectar negativamente su capacidad de cuidado y su nivel
de involucramiento (Bebbington & Kupiers, 1994; Szmukler et al., 1996; Steptoe et al.,
2015; Cooper et al., 2010). Cabe destacar que los hallazgos actuales también indican que,
independientemente del género, los cuidadores parecen estar expuestos de manera similar
a las demandas psicoldgicas del cuidado, lo que indica que el estrés del cuidador es una
preocupacion de caracter sistémico. En conjunto, los resultados ponen de manifiesto tanto
la posible influencia del género como la sobrecarga global que enfrentan los cuidadores,
al tiempo que subrayan la necesidad de realizar mas investigaciones para esclarecer esta

relacion.

Por ultimo, tras el alta de los servicios de salud mental, mas del 60% de los
usuarios regresan a sus hogares (Rahmani et al., 2016; Bagheriamiri et al., 2024), lo que
situa a las familias como la principal fuente de cuidado (Yerriah et al., 2022). La evidencia
muestra que este cuidado se asocia a consecuencias fisicas, emocionales y sociales
adversas (Moller-Leimkuhler & Weisheu, 2012; Mulud & McCarthy, 2017; Weimand et
al., 2013; Ntsayagae et al., 2019), dando lugar a la denominada carga del cuidador (CC)
(Dillehay & Sandys, 1990). Varios estudios recientes sefialan una mayor carga del
cuidador en mujeres (Hu et al., 2025; Yu et al., 2018), aunque esta relacion estd modulada

por el contexto cultural y tiende a incrementarse con la edad del cuidador (Carbonell et
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al., 2019). En contraste, el presente estudio no encontrd asociaciones significativas entre
los factores sociodemograficos y la sobrecarga del cuidador en familias no vinculadas.
En conjunto con la literatura previa, estos resultados sugieren que los predictores
habitualmente asociados a la carga del cuidador podrian tener un menor peso en familiares

desvinculados.
Limitaciones

Si bien estos hallazgos proporcionan informacién valiosa, su interpretacion se
encuentra sujeta a varias limitaciones. Mucha de la data recogida en los Centros de Salud
Mental de Madrid y Castilla-La Mancha, concretamente las medidas de sobrecarga,
autoestigma y salud mental se recogieron a través de autoinformes. En este sentido, el
proceso de obtencion de datos es susceptible a sesgos subjetivos, de deseabilidad social,
fallos de memoria o falta de introspeccion, lo que puede dar lugar a subestimaciones,
dificultades en el establecimiento de métricas objetivas e infradeclaracion de
experiencias, comprometiendo asi la validez de los resultados. A su vez, podria dar lugar
a un aumento de errores tipo II, al dificultar la deteccion de efectos reales aun cuando

estos existen.

Para reducir este riesgo, futuras investigaciones podrian recurrir a estrategias de
triangulacion, ante la complejidad que supone un estudio longitudinal. La triangulacion
es una estrategia de investigacion que busca mejorar la fiabilidad y la validez de los
resultados mediante la integracion de multiples fuentes de informacion. En particular, la
inclusion de informantes adicionales, como amigos o compafieros de trabajo, permitira
constatar y validar las experiencias de sintomas de ansiedad o depresion y la carga de

cuidador, reduciendo asi el riesgo de sesgo.

Asimismo, dado el caracter multidimensional del vinculo familiar, la forma en que
esta se mide podria influir en los resultados. En el presente estudio, la vinculacion se
defini6 segln el contacto de los familiares con los servicios clinicos, considerandose
vinculados aquellos que habian tenido contacto en los ultimos seis meses. Sin embargo,
esta aproximacion puede haber conducido a una clasificacion imprecisa de algunos
participantes, al excluir a familiares sin contacto reciente con los servicios que, no
obstante, presentan una alta implicacion en el cuidado de sus familiares, y por tanto,
siguen vinculados a ellos. Diversos estudios (Rodriguez-Martinez et al., 2019) apuntan a

escalas de funcionalidad y vinculo familiar como el APGAR Familiar o el Family
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Assessment Measure (FAM) que evaluan el funcionamiento familiar en distintas
dimensiones, incluyendo el afecto como un componente clave de la vinculacion. En esta
linea, y con el objetivo de obtener una comprension mas completa de las caracteristicas
sociodemograficas y factores psicosociales de las familias desvinculadas, futuros estudios

deberan incorporar medidas de vinculacion mas amplias y multidimensionales.

Por ultimo, el reducido tamafio muestral limita la capacidad para detectar
diferencias estadisticamente significativas, aumentando el riesgo de errores tipo II y
dificultando la identificacion de efectos relevantes. Asimismo, dada la heterogeneidad del
TMG, es necesario desagregar los diagndsticos, dada la variabilidad en necesidades y
sobrecarga (ej. esquizofrenia vs. depresion). Aunque estas diferencias pueden parecer
sutiles, estos matices resultan clave a la hora de desarrollar intervenciones ajustadas y
eficaces para cada contexto familiar. En este sentido, futuros estudios deberan emplear
muestras mas amplias y analisis por tipo de diagndstico para explorar con mayor precision

estas diferencias.
Fortalezas

A pesar de estas limitaciones, cabe destacar como fortaleza la procedencia de los
datos, asi como el uso de instrumentos validados para evaluar la experiencia psicosocial.
Los datos obtenidos en centros y contextos publicos de salud mental permitieron acceder
a una muestra de familiares de personas con diagnostico de TMG conforme a criterios
clinicos y médicos estandarizados, contribuyendo a la reduccion de sesgos de
clasificacion y aumentando la validez interna. Asimismo, el uso de escalas validadas
(PHQ-2, GAD-2, AFPEM vy Zarit) facilita la comparabilidad de los resultados con la
literatura previa, a la vez que reduce sesgos de medicion. En este sentido, el uso de
muestras clinicamente bien caracterizadas, asi como de escalas validadas, proporciona
resultados preliminares que podran informar el desarrollo de futuras investigaciones
dirigidas a identificar el perfil sociodemografico de las familias desvinculadas, asi como
las variables sociodemograficas de este grupo que les hacen mas vulnerables a ciertos

factores psicosociales.

5.CONCLUSION

El perfil sociodemografico de las familias no vinculadas se caracteriza

principalmente por madres de edad avanzada, en linea con la literatura previa que destaca
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el papel de los familiares mas cercanos en el cuidado, siendo las mujeres a menudo las

principales cuidadoras.

Asimismo, cabe destacar que, pese a presentar niveles moderados-altos de sobre
carga y autoestigma, esto no se traduce en una mayor sintomatologia ansioso-depresiva.
Esto sugiere que, en familias desvinculadas, la problematica se manifiesta en mayor

medida en el plano social y subjetivo que en la sintomatologia clinica.

El género emergié como el principal factor asociado a diferencias en las variables
psicosociales, observandose estas Uinicamente en autoestigma, lo que sugiere que las
mujeres cuidadoras podrian experimentar un mayor estigma asociado al rol de cuidado,
influyendo en su experiencia global, con implicaciones para la identificacion de grupos
de mayor vulnerabilidad y el disefio de intervenciones de apoyo especificas. No obstante,
dada la capacidad explicativa limitada, cabe destacar la posible implicacion de otras

variables en la configuracion de este fenomeno.

En contraste, la edad y el parentesco no mostraron asociaciones significativas con
los factores psicosociales analizados, lo que sugiere que su influencia podria ser menor
en familias no vinculadas o depender de otros mediadores no evaluados en este estudio.
No obstante, a nivel descriptivo se observo una ligera tendencia hacia mayores niveles de
autoestigma y sobrecarga en padres respecto a los hermanos, asi como mayores niveles
de sintomas de ansiedad en mujeres, lo que apunta a la necesidad de seguir explorando el

posible papel del parentesco y del género en futuros estudios.

En conjunto, estos resultados subrayan la importancia de incorporar una
perspectiva de género en la investigacion e intervencion con familiares de personas con
TMG, asi como de desarrollar estrategias especificas dirigidas a reducir el autoestigma y
la sobrecarga. Asimismo, estos hallazgos apuntan a la necesidad de seguir investigando
para que, en el futuro, los servicios de salud mental puedan identificar subgrupos

especialmente vulnerables y disefiar intervenciones mas ajustadas e inclusivas.
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