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Resumen

El objetivo general de la presente investigacion es la evaluacion de un programa
ideado para promocionar la autodeterminacion y la calidad de vida de adultos con
enfermedad mental a través del uso de la fotografia participativa, para comprender
aspectos de la experiencia de la enfermedad mental. Aplicando una metodologia de
investigacion cualitativa participativa se usan las fotografias creadas por los
participantes para documentar y explicar su estado. Un disefio cuasi-experimental con
grupo control sin tratamiento. Los primeros resultados sugieren que un proyecto de
fotografia participativa ofrece un objetivo util, a partir del cual examinar las
experiencias de vivir con la enfermedad mental. El sufrimiento, el estigma, y la
pérdida de la identidad aparecen en el centro de esta presentacion de la experiencia.
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Abastract

The overall objective of this research has is to evaluate a program designed to
promote self-determination and quality of life of adults with mental illness through
the use of participatory photography to understand aspects of the experience of mental
illness. Applying a participatory qualitative research methodology photographs
created by participants to document and explain their status are used. A quasi-
experimental design with untreated control group. The results suggest that a
participatory photography project offers a useful goal, from which to examine the
experiences of living with mental illness. The suffering, stigma, and loss of identity
are at the center of this presentation experience.
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1. Introduccion

En Espaiia, el numero de personas con discapacidad alcanza los 3,8 millones, lo que
supone el 8.5% de la poblacion (INE, 2008). De entre ellas, la discapacidad
intelectual supone el 19% de las discapacidades, afectando al 1-2% de la poblacion en
nuestro pais. Durante muchos afios, las personas con discapacidad intelectual parecen
haber ocupado un segundo plano en la toma de decisiones que conciernen al
desarrollo de su propia calidad de vida. Sin embargo, la calidad de vida es importante
para todas las personas y debe ser entendida de forma similar, independientemente de
la presencia de algun tipo de discapacidad (Mirén, Alonso, Serrano y Saenz, 2008).

Por estos motivos, a partir de la década de los 90 del siglo pasado surge un
movimiento de renovacién y revision de las practicas que hasta el momento se
seguian con esta poblacion. Dicha tendencia, que dura hasta nuestros dias, ha sido
bautizada por muchos autores como la “era de la autodeterminaciéon” (Deci y Ryan,
1985, 2000; Verdugo, 1994; Seligman y Csikszentmihalyi, 2000; Ryan y Deci, 2000);
entendiéndose por autodeterminacion la caracteristica disposicional de la persona, que
otorga a la misma la oportunidad de desempefiar un rol activo en la toma de
decisiones relativas a su propia calidad de vida, libre de influencias externas, que
pudieran intervenir en su propdsito (Wehmeyer, 1996). El principal objetivo de este
movimiento es el de facultarles para que puedan participar, tomar decisiones y
desarrollar un mayor control sobre sus vidas y su aprendizaje, con objeto de conseguir
su integracion social y una mayor calidad de vida. Acompanando y fundamentando
esta era se produjo un cambio de paradigma en la concepciéon de discapacidad
(Crespo, Campo y Verdugo, 2003; Luckasson et al., 1992, 2002; Organizacion
Mundial de la Salud, 2001; Verdugo, 1994, 2003), en la cual, en lugar de considerar
la discapacidad exclusivamente un problema, trastorno o déficit, se plantea entender a
la persona con discapacidad en su contexto y de acuerdo con las interacciones que alli
suceden.

El desarrollo de la autodeterminacion en la poblacion que nos ocupa es un aspecto
complejo. Diversas investigaciones, a modo de ejemplo, han demostrado que en el
caso de las personas adultas con discapacidad intelectual, suelen ser los cuidadores y
los profesionales quienes deciden qué actividades pueden realizar estas personas
durante su tiempo libre (Brown, 1989; Hawkins, 1993; Zijlstra y Vlaskamp, 2005). A
veces la familia u otros sistemas sociales favorecen una ausencia de eleccién y suelen
privar a las personas de experiencias vitales agradables y satisfactorias que otorguen
sentido a su existencia, asi como producir consecuencias motivacionales, cognitivas y
emocionales negativas (Badia y Longo, 2009). El mantenimiento prolongado de esta
situacion puede conducir a sentimientos de indefension en la persona,
estigmatizacion, etc. lo que da lugar a dificultades en el aprendizaje y reduccion en su
nivel de participacion y exploracion del entorno (Seligman, 1991).

Ante esta situacion, se ha producido un incremento de las investigaciones en los
ultimos afios, orientadas al desarrollo de estos objetivos (Barquin, Garcia, Garcia,
Lopez y Marin, 2002; FEAPS, 2005; FEAPS 2010; Pérez y Cabezas, 2007; Ponce,
2010; Vived, Betsabé y Diaz, 2012). En relacion a propuestas de intervencion ideadas
para personas con discapacidad intelectual, destaca por un lado las que pretenden
dotarles de un medio de comunicacidn que mejore su competencia general y les
proporcione una poderosa herramienta de relacion interpersonal (Tamarit, 2001) vy,
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por otro lado, la ensefianza de codigos alternativos, como el procedimiento de
comunicacion total (Schaeffer, Musil y Kollinzas, 1994). La finalidad de este tipo de
procedimientos es fomentar la espontaneidad, ofreciendo un codigo para expresar los
propios deseos y anhelos, y el desarrollo de un repertorio de destrezas que le
posibiliten interaccionar con su entorno (Pérez et al., 2011).

El profundo grado de discapacidad asociada a la enfermedad mental y la importante
falta de recursos de salud mental sugieren la necesidad de identificar metodologias
innovadoras disefiadas para iluminar el significado del problema con mas detalle. Se
necesitan nuevos métodos que tengan el potencial de crear cambios de puntos de vista
sobre la marginacion de la enfermedad mental y la evitacion de la inclusion y la
justicia social, espacios para crear cambios en las politicas de salud mental basados en
principios humanistas y morales. De este modo, a partir del empleo de estrategias
alternativas y participativas de comunicacion, como la fotografia participativa, e
incrementando las oportunidades para la toma de elecciones, promocionamos la
autodeterminacion y la mejorara de la calidad de vida de las personas con
discapacidad intelectual. Explorando el uso de la fotografia participativa como una
metodologia innovadora para la comunicacion y la comprension de los aspectos de la
experiencia de la enfermedad mental, se presenta este informe.

2. Antecedentes

Gran parte del sufrimiento de las personas con un trastorno mental tiene su origen en
el proceso de estigmatizacién que, con frecuencia, acompafia a esta condiciéon. Se
trata de un conjunto de reacciones sociales negativas que limitan el bienestar,
adaptacion e integracion social de quienes padecen una enfermedad mental
(especialmente de caracter grave y cronico), afectando también a sus familiares y a
los profesionales de la salud mental (Mufloz, Pérez-Santos, Crespo y Guillén, 2009).
En ultima instancia, el acceso y uso de los servicios se ven influenciados por la falta
de entendimiento global acerca de la verdadera naturaleza de dicho trastorno.
Crocker, Major y Steele (1998) han sefialado que los individuos estigmatizados
poseen alglin atributo o caracteristica que conlleva una identidad social, la cual es
devaluada en un contexto social particular.

Compartimos con Ottati, Bodenhausen y Newman (2004) que el estigma se
manifiesta en tres niveles del comportamiento social: estereotipos, prejuicios y
discriminacién. Los estereotipos son creencias aprendidas que representan el acuerdo
generalizado sobre lo que caracteriza a un determinado grupo. En el caso de la
enfermedad mental, los estereotipos mas habituales se refieren a la peligrosidad,
violencia, impredecibilidad y debilidad de caracter, ademas de la responsabilidad
sobre la enfermedad y la incompetencia para tareas basicas como el autocuidado
(Crespo, Mufioz, Pérez-Santos y Guillén, 2008). Cuando, al aplicar estos estereotipos,
una persona experimenta miedo, desconfianza u otras reacciones emocionales
negativas, se estdn poniendo en marcha las actitudes y valores que construyen y
constituyen los prejuicios. Todo ello puede conducir a una discriminacion efectiva,
esto es, a comportamientos de rechazo que coloquen a las personas, con un trastorno
mental, en situacion de desventaja social. En definitiva, los estereotipos, prejuicios y
discriminaciones asociadas a la enfermedad mental pueden privar a quienes la
padecen de oportunidades esenciales para el logro de sus objetivos vitales,
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especialmente aquellos que tienen que ver con su independencia econdmica y
personal (Corrigan, 2005; Thornicroft, 2006), con su autodeterminacion.

A partir del amplio conjunto de investigaciones dirigidas a evaluar el estigma entre
quienes padecen enfermedad mental, se ha observado una tendencia a encontrar
elevados porcentajes de participantes que creen que seran devaluados por el hecho de
padecer un trastorno mental, y anticipan vivencias estigmatizadoras de rechazo social
(e.g., Link et al., 2001; Link et al., 1997; Markowitz, 1998; Ritsher y Phelan, 2004).

Este estigma percibido o anticipado resulta especialmente nocivo a nivel emocional y
conductual. En concreto, se ha observado que guarda una correlacion negativa con la
calidad de vida (Markowitz, 1998; Rosenfield, 1997) y la autoestima (Link et al.,
2001; Markowitz, 1998), mientras que se relaciona positivamente con sintomas de
depresion y ansiedad (Ertugrul y Ulug, 2004; Link et al., 1997; Markowitz, 1998).
Los estudios también han encontrado altos niveles de estigma experimentado (Depla
et al., 2005; Dickerson et al., 2002; Walh, 1999) y estigma internalizado o auto-
estigma (Ritsher y Phelan, 2004), que constituyen un obstaculo real para la asistencia
e integracion social de las personas con trastornos mentales graves.

Es esencial desarrollar y comunicar una mejor comprension de las experiencias de las
personas que viven con enfermedades mentales para abogar por un mayor apoyo y
participar mds plenamente en y con esta poblacion. La comprension de la experiencia
de la enfermedad mental desde nuevos puntos de vista puede proporcionar a los
profesionales nuevas oportunidades para involucrar a los pacientes, las familias y los
responsables politicos a la accion, promoviendo un nivel mas equitativo en la atencién
a las personas con enfermedad mental. Y aunque estudios anteriores (Heilemann,
Coffey-Amor, y Frutos, 2004; de Ridge y Ziebland, 2006) han puesto de relieve la
importancia de la perspectiva del paciente en salud mental, se reconocen escasas
experiencias a través de métodos de fotografia participativa.

3. Fotografia Participativa

La Fotografia Participativa o Photovoice (como es conocida internacionalmente)
desde su aplicacion a mediados de la década de los noventa por Caroline Wang y sus
colegas (Wang, 1999; Wang y Burris, 1994, 1997; Wang, Yi, Tao, y Carovano, 1998),
en su trabajo con mujeres de una aldea rural en la provincia de Yunnan en China, se
ha venido utilizando sobre todo, para hacer frente a una diversidad de problemas de
salud publica, desarrollo comunitario y de justicia social; entendida por muchos
autores, como una estrategia participativa de promociéon de la salud (Wang y
Redwood-Jones, 2001); que abarca desde enfermedades infecciosas y epidémicas
(Grosselink y Myllykangas, 2007; Mamary, McCright, y Roe, 2007), a problemas de
salud cronicos (Allotey, Reidpath, Kouame, y Cummins, 2003; Oliffe y Bottorff,
2007) o violencia politica (Lykes, Blanche, y Hamber , 2003) y discriminacién
(Graziano, 2004). Del mismo modo, el método se ha aplicado con grupos de edad
diversos, desde adolescentes (Wilson et al., 2007) hasta de la tercera edad (Baker &
Wang, 2006; Killion y Wang, 2000).

Concisamente definida como "un proceso por el cual la gente puede identificar,

representar y mejorar su comunidad a través de una técnica fotografica especifica”
(Wang, Cash, & Powers, 2000: 82), se convierte en una herramienta de
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empoderamiento que permite a las personas reflexionar sobre las preocupaciones que
les afectan (Luna, 2009) y que pocas situaciones de investigacion pueden ofrecer. Los
investigadores también reconocen en la Fotografia Participativa una herramienta vital
para la Investigacion Participativa Basada en la Comunidad (CBPR) debido a su
precision en la recopilacion de informacion (Garziano, 2004), involucrando, de
manera equitativa en todos los aspectos del proceso de investigacion, a las partes
implicadas (Streng et al., 2004).

Como una forma de consulta de la comunidad, la fotografia participativa intenta traer
las perspectivas de aquellos que conducen sus vidas de manera diferente de quienes lo
hacen o hacemos tradicionalmente, controlando los medios para la representacion y su
difusion, existiendo un componente social y también politico. Ademas de su calidad
estética, un medio artistico como la fotografia se convierte en una manera de
preguntar por sus perspectivas e historias de vida y producir artefactos o elementos de
prueba que puedan presentarse poderosamente en otros contextos. En estos proyectos
los investigadores se esfuerzan por superar las divisiones tradicionales en la
produccion de conocimiento para comprometerse con practicas y perspectivas
interdisciplinares (Rabadan & Contreras, 2014). La Fotografia Participativa va mas
alla de facilitar debates para la evaluacion de las necesidades, esta orientada y dirigida
a la accion, con la intencion de producir un cambio a nivel de las politicas sanitarias,
educativas, y/o sociales, etc. Wang y Burris (1997:369) desde sus inicios, ya
plantearon tres objetivos en la aplicacion del método: (1) registrar y reflejar los
problemas y fortalezas, tanto individuales como comunales de los participantes, (2)
promover el didlogo critico y el conocimiento sobre temas relevantes a través de la
discusion en grupo de las fotografias, y (3) hacer llegar esta informacion a los
responsables politicos.

La Fotografia Participativa es un método cualitativo de investigacion, que
proporciona un foro para la presentacion de las experiencias de los participantes "a
través de las imagenes producidas y el didlogo generado en contextos definidos por
los propios participantes” (Streng et al., 2004). Documentar y reflexionar fenémenos
importantes para los intervinientes (Luttrell, 2010; Packard, 2008). Autores como
Collier y Collier, (1999), Prosser (1998) Rose (2001), entre otros, ya destacaban que
debido a que la imagen fotografica es entendida universalmente es especialmente
adecuada para investigar poblaciones culturalmente diversas, o que tradicionalmente
se han pasado por alto, como las personas con enfermedad mental, mas actual en este
sentido, Kolb (2008) apela a la capacidad transcultural de los informantes
(participantes) de tomar e interpretar las imagenes, lo que permite que el trabajo con
fotografias pueda realizarse casi en cualquier contexto.

Aunque un método relativamente nuevo de investigacion, la fotografia participativa
ya ha demostrado ser un activo valioso para la investigacion participativa (Wang et
al., 2004; Rabadan y Contreras, 2014). Ademas de las fotografias, las narraciones y su
potencial discursivo, contribuyen a expresar problemas, deseos y anhelos sobre la
experiencia de la enfermedad mental (Bruehl, Lende, Schwartz, Sterk, y Elifson 2006;
Keady, Ashcroft-Simpson, Halligan, & Williams, 2007; Perseius, Ekdahl, Asberg, y
Samuelsson, 2005). Mediante la combinacion de fotografia y narrativa, un proyecto
de estas caracteristicas parece revelar, mas de lo que podriamos esperar, capaz de
mejorar la calidad de la investigacion, incorporando datos visuales producidos por los

394



participantes y discutidos con ellos, estableciendo un entorno adecuado para el
cambio (Carlson, Engebretson, y Chamberlain, 2006).

Disefiamos y aplicamos este método para establecer unas relaciones mas equilibradas,
brindando el poder de la investigacion a los participantes, con la intencion de
establecer una situacion mas ética y generar nuevas formas de conocimiento que
quizd no puedan desarrollarse de otra manera. Unas practica de investigacién para
trabajar “con” en lugar de trabajar “en, sobre o para” los intervinientes. (Luttrell,
2010; Packard, 2008).

4. Método

Esta investigacion cualitativa ofrece una alternativa para el estudio de la enfermedad
mental tomando en cuenta la perspectiva del paciente y su contexto cultural. Dado
que la caracteristica principal de esta investigacion es la obtencion de respuestas
acerca del significado y el sentido que tiene la enfermedad para estas personas y su
entorno familiar, este tipo de investigacion complementa los estudios experimentales
y cuantitativos que predominan en el area clinica.

El proceso de la investigacion cualitativa a través de la fotografia participativa, se
diferencia de las otras formas de realizar investigacion por el tipo de datos obtenidos
y la forma de analisis. Utilizamos métodos etnograficos aplicados en el trabajo de
campo, la observacion participante, y la recoleccion de documentos (fotografias) asi
como las grabaciones en los procesos dialogicos (Lecompte y Schensul, 1999).

Una observacion participante en la interaccion entre el observador y los informantes,
durante los workshops, donde se recogen datos de modo sistematico y no intrusivo
(Taylor & Bogdan, 1998). El diario de campo (o notas de campo) opera como el
instrumento donde el observador ha registrado lo mas significativo, analizando la
interaccion individual y grupal, asi como los detalles contextuales. Ademas de
describir detalladamente dicha interaccion, esta técnica se caracteriza por partir de la
calidad y/o cantidad de informacién (o densidad de la informacion) para analizar e
interpretar la experiencia (Taylor & Bogdan, 1998; Pope C, Mays N. 2000).

4.1 Ajuste y Muestra

El muestreo ha tenido un caracter propositivo, no probabilistico con el propdsito de
no generalizar acerca de la naturaleza y el proceso interpretativo de la experiencia. Un
diseflo cuasi-experimental con grupo control sin tratamiento. La muestra es
seleccionada intencionalmente y estd compuesta por 10 personas, mayores de edad,
con discapacidad intelectual, pertenecientes a la red de una organizacion de la
coordinadora FEAFES de Castilla — La Mancha, que acuden con regularidad al
centro, previo consentimiento informado de los participantes y autorizacion para
llevar a cabo este estudio. Se definieron previamente por la organizacion unos perfiles
caracteristicos de usuarios, elaborados a partir de la biografia revisada, de la
experiencia del equipo colaborador y de la informaciéon aportada por los
profesionales. La edad fue el principal criterio homogeneizador; criterios de
heterogeneidad: sexo (hombre o mujer), situaciéon laboral u ocupacional (activa o
pasiva), frecuencia atencién sanitaria (alta o baja), nivel cultural (bajo: personas
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cuasi-analfabetas o sin estudios); considerando que la riqueza de informacién tanto en
fondo como en calidad estd siendo el adecuado para explicar y comprender el
fenéomeno del estudio. De lo que se desprende que el nimero de participantes es
menos importante que la riqueza de los datos (Glaser & Strauss, 1967).

4.2 Recogida de datos y analisis

Las técnicas de recogida de informacion se realiza a través de workshops de
fotografia participativa, lo mas parecido a grupos de discusion, para estudiar la
intersubjetividad del grupo considerando la interaccion de los participantes como una
fuente de datos, mediante procesos dialogicos, para explorar aspectos mas sociales y
obtener una vision mas comunitaria. El investigador, ejerce de moderador en las
sesiones que se desarrollaron en el centro de atencion de referencia, donde se
organizan las sesiones de visionado, asi como la semiestructuracion de las tematicas.
Las sesiones son grabadas en audio y se transcriben literalmente. Se garantiza el
anonimato de los participantes y la confidencialidad de los datos obtenidos.

Durante la recogida de datos, simultanecamente se realiza la fase de codificacion.
Visionado de las fotografias por todo el equipo investigador y lectura literal de las
transcripciones inmediatamente tras su realizacion, para generar las primeras hipotesis
pre-analiticas, valorar la saturacion de la informacion y aplicar los indicadores de
calidad del proceso (1. nivel de adecuacion del contenido de las exposiciones a los
objetivos del proyecto; 2. participacion de todos los participantes del grupo en la
exposicion de vivencias y creencias a través de las fotografias; 3. intervenciones
adecuadas y registros correctos por parte del investigador/moderador, y 4. registro
escrito de la hipotesis de trabajo) para asegurar la circularidad y flexibilidad del
disefio. Posteriormente se identifican unidades de texto y sus discursos referentes,
agrupandose en categorias, segun los objetivos planteados.

La realizacion del andlisis se esta produciendo en paralelo con la interpretacion de los
resultados, de tal manera que la relacion entre los datos (textos, representaciones de
las observaciones, fotografias y narraciones de primera mano de las personas que
viven con la enfermedad mental,) y la estrategia analitica e interpretativa es de tipo
“dialogico” (existiendo una relacion sincronica, de retroalimentacion y creacion
explicativa entre ellas).

La interpretacion de los datos realiza en cinco fases (Miller & Crabtree, 1999): la
descripcion, la organizacion de los datos, la conexion, la corroboracion/legitimacion y
la representacion, con la intencion de desafiar los estereotipos y representar el valor y
la vulnerabilidad de las personas que viven con enfermedad mental cronica (Nye,
2006).

Los relatos son leidos y releidos, y las fotografias son examinadas en varias
ocasiones. Se establecen dos tipos de tablas para cada uno de los casos: una para las
interpretaciones visuales, y la otra para las interpretaciones narrativas para categorizar
y visualizar interpretaciones. Los elementos clave de las narraciones se registran en la
primera tabla, seguido por las impresiones clave del analisis iconografico de las
fotografias en la segunda tabla. Utilizamos un enfoque iconografico de la
antropologia visual para analizar las fotografias (Carlson et al, 2006;. Van Leeuwen y
Jewitt, 2001). Este enfoque se centra sistematicamente en el andlisis de menor a
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mayor nivel de abstraccion (reconocimiento - caracteristicas simbdlicas - nivel mas
abstracto de analisis iconogrdfico).

Las narrativas y las fotografias a partir de los enfoques iconograficos se combinan,
aplicando las interpretaciones oportunas en todos los casos. En consonancia con las
recomendaciones para el analisis tematico (Leininger, 1985), los elementos clave y las
impresiones registradas en todas las tablas se examinan para relacionarlas y
agruparlas en patrones, para elaborar resumenes interpretativos.

5. Respecto a las consideraciones éticas del uso y practica de y con fotografias.

Aunque en las ultimas décadas hemos asistido a un rapido crecimiento y re-interés por
los métodos visuales, la preocupacion por la relacion entre el uso de imagenes y la
ética en la investigacion cualitativa esta siempre latente (véase Razvi, 2006; Prosser,
1998; Pink, 2007; Wiles, Prosser, Bagnoli, Clark, Davies, Holland, et al., 2008). Una
de las claves en ésta discusion ética, no sélo tiene que ver con la divisién entre lo
publico y lo privado, sino con el uso de las imagenes y su “poder de representacion”.
Cuando realizamos proyectos de fotografia participativa existen, en ocasiones, ciertos
riesgos que debemos considerar, y no sélo con grupos vulnerables como las personas
con enfermedad mental. Es importante minimizar los riesgos para no vulnerar los
derechos de los participantes preservando la intimidad tanto de ellos, como de las
familias, en muchas ocasiones implicadas. Para poder delimitar algunas cuestiones
éticas en el uso y practica de y con fotografias en esta investigacion, hemos ajustado
las indicaciones de Wang y Redwood-Jones (2001) y su manifiesto para
investigadores que empleen métodos visuales participativos: (1) los individuos
(participantes o no) tienen derecho a la privacidad, tanto en espacios privados como
publicos, y aunque puede ser legal fotografiar a alguien en publico, quizd no sea
necesariamente ético, la proteccion de los sujetos esta relacionada con el uso de la
imagen como representacion (por lo tanto es importante preguntarse quiénes aparecen
en la foto, qué actividades estan realizando, etc.) y tal vez esto podria resolverse con
el anonimato... (2) por otro lado, sumado al anterior, y que tiene que ver con la
imagen como parte de un proceso de comunicacion, los participantes deben identificar
y entender los contextos en los que hace falta el consentimiento para fotografiar y
como entienden la fotografia las personas involucradas; (3) debemos tener en cuenta y
cuidar la seguridad de los participantes debido a las represalias que terceros puedan
tomar hacia ellos por salir en las fotografias y la actitud en la que aparezcan; (4) los
participantes deben poseer los archivos que producen para evitar la explotacion
comercial y/o la apropiacion, y (5) debemos también tener en cuenta que los
investigadores pueden influir intencionalmente o no, en el tipo de imagenes
producidas a través de las directrices que proporcionan a los participantes.

Otros investigadores han manifestado preocupaciones éticas adicionales, desde la
auto-representacion que refleja la representacion hegemonica dominante (Joanou,
2009), a la validez del consentimiento informado de los participantes (Karlsson,
2001), sin olvidar la fotografia como una herramienta potencial para la vigilancia
(Prins, 2010). Teniendo en cuenta estas preocupaciones éticas, tratamos de
proporcionar tanta claridad y proteccion a los participantes como sea posible. Todos
los participantes firman formularios de consentimiento para su participacion en el
estudio, incluyendo la participacion en una “futura exposicion”, para la comunicacion
y difusion publica de la experiencia que esperemos sea posible, ademas de las
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explicaciones de rutina: consentimiento informado, confidencialidad, anonimato y el
derecho a abandonar la investigacion en cualquier momento.

Los participantes y sus familiares fueron informados del “como se manejarian las
fotografias”. Estas no son compartidas por el investigador con terceros, solo entre los
participantes en los visionados. Los participantes presentan su seleccion de imagenes
a través de un pen-drive, una copia digital de las imagenes que se proyecta al grupo,
para desencadenar el didlogo. Estas copias digitales organizadas por capetas,
temadticas y participantes permanece en el ordenador del investigador protegidas con
contrasefa hasta que se completa el analisis de datos, para su posterior destruccion. A
pesar de que la presentacion de los datos visuales no es un objetivo primario del
estudio, no debemos perder la oportunidad de incluir los datos visuales en los
informes de investigacion. Previendo esto, es importante incorporar en la solicitud de
consentimiento informado la posibilidad de incluir algunas imagenes, solicitando el
uso de ciertas fotos que puedan reflejar tematicas, categorias, etc.

Entendemos que estas imagenes deben cumplir una serie de criterios tales como: 1)
que no aparezcan personas o 2) que no sean facilmente reconocibles, encuadrando
objetos y eventos sin alterar el significado fotografico. No obstante, se reconoce que
en la produccion de imagenes el anonimato completo es algo imposible (Clark, 2006)
y siempre esta sujeto a la deliberacion ética. En este enfoque y en la produccion de
imagenes por los participantes debemos asegurar que no se reproduzcan conductas
ilegales tanto de los participantes como de terceros.

6. Primeras Impresiones a modo de resultados

El andlisis interpretativo de las narrativas a través de las fotografias y de las
fotografias en si, nos proporcionaran dos productos. El primero, la identificacion del
sufrimiento, el estigma, y la pérdida de identidad como temas fundamentales en la
experiencia de la enfermedad mental, al que hacemos una breve referencia en este
articulo debido a las restricciones de extension. El segundo producto, en construccion,
sera una exposicion que integrara un total de 20 fotografias junto con las narraciones:
un fragmento para ilustrar la integracion del andlisis tematico y el andlisis
iconografico, ofreciendo una vision Unica de la experiencia de la enfermedad mental,
contribuyendo a la comunicacién social de la experiencia.

6.1 Caso Extracto Estudio: Temas

La integracion del andlisis tematico y analisis iconografico en todos los casos
comienza a revelar el sufrimiento y el estigma como los dos temas fundamentales en
la experiencia de la enfermedad mental. En el centro de estas dos experiencias, una
pérdida de la identidad colectiva se establece como tema universal y unificador. La
experiencia negativa de ser definido como un enfermo mental y no como un ser en si
mismo, comienza a ser un elemento recurrente identificado en la investigacion.
Apareciendo pérdida de identidad que abarca tanto las vivencias internas de
sufrimiento como las experiencias externas de estigmatizacion. Respecto a los
patrones de estigma se levantan las categorias de '"aislado", "sombrio",
"desorientado", "apartado/solitario"” y "miedo". En los patrones de sufrimiento las

categorias de "tragedia", "tristeza", "enfermedad", "oscuridad" y "dolor".
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El sufrimiento se presenta a través de las fotografias y las narraciones colectivamente
como una vivencia interna soportada por personas con enfermedad mental crénica,
definiéndose como un fenémeno emocional de extrema incomodidad, provocando
fragmentacion en la integridad del sentido de si mismo. Multiples referencias a la
depresion, la ansiedad, la irritabilidad y el miedo aparecen en los casos. En conjunto,
estos casos representan las experiencias de la angustia y el malestar asociados con el
estado emocional del sufrimiento. Como una amenaza a la integridad de la persona
como un todo, el sufrimiento es capaz de despojar al individuo de su propdsito central
en la vida (vital).

El fenomeno de la estigmatizacion se identifica y manifiesta como una marca, sefal o
signo constante en la investigacion; reconocido como una categoria de ser diferente
del resto de la sociedad. Es esta percepcion de la diferencia que distancia a los sujetos
del mundo que les rodea y del propio sentido del yo. Esto contribuye a un mayor
deterioro de la propia identidad personal y social, que como sujetos luchan por la
aceptacion social y la auto-aceptacion. En este estudio, los sujetos experimentan el
estigma afectandoles negativamente y desacreditandoles por decirlo de algin modo.
Ademas el temor y la vergiienza se convierten en una posibilidad que hace que se
rechacen a si mismo. El rasgo central de la situacion vital del individuo estigmatizado
esta referido a lo que se llama “aceptacion”. Las personas con las que se relacionan no
les brindan el respeto y la consideracion que esperan. Ademas el individuo
estigmatizado puede descubrir que se siente inseguro sobre como va a ser identificado
y recibido. Esta ambivalencia ante la pertenencia a su categoria estigmatizada implica
oscilaciones en el apoyo, en las identificaciones y en la participacion que tienen entre
sus pares. Se dan cambios en la participacion y la creencia. Aparece en ocasiones
informacion oculta que desacredita al yo, el “encubrimiento”. Dado que el hecho de
ser considerado normal trae grandes gratificaciones.

La pérdida colectiva de la identidad se presenta como consecuencia de los efectos de
sufrimiento y estigmatizacion que padecen las personas con enfermedad mental. Los
datos de las fotografias y las tematicas de las narraciones convergen en este punto.
Para los sujetos de este estudio, la enfermedad mental ha servido para robarles su
unicidad como personas. A diferencia de los roles sociales en base a la ocupacion o la
educacion, la distincion de ser un enfermo mental se impone deliberadamente y con
desagrado. Los sujetos experimentan la pérdida de la identidad, ya que pierden la
capacidad de definirse a si mismos y en su lugar toman el personaje adscrito de la
enfermedad mental como es definido por los demas.

6. Discusion

Proporcionar un contexto para la narracion es un componente esencial para la
superacion de la pérdida de la identidad en el centro de la experiencia de la
enfermedad mental y contribuir a la autodeterminacion. A la luz de los primeros
resultados obtenidos, este estudio también proporciona evidencia para apoyar el
desarrollo de intervenciones centradas en el paciente que reconocen las experiencias
personales de los que sufren de enfermedades mentales. La calidad y la naturaleza
dinamica de la relacion mejora la calidad de vida y la integracion en la comunidad de
las personas adultas con discapacidad intelectual (Wehmeyer y Schalock, 2001). Al
mismo tiempo se confirma que proporcionando las condiciones adecuadas las
personas con discapacidad intelectual pueden aprender a tomar sus propias decisiones
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(Lancioni, O’Reilly y Emerson, 1996; Schepis, Reid y Behrman, 1996; Schweigert y
Rowland, 1992; Verdugo, Sainz, Gémez y Gomez, 2011). Las fotografias son tan
capaces de llevar mensajes y provocar didlogos e historias que atestiguan la viabilidad
de la utilizacion de una metodologia como la fotografia participativa como método de
investigacion y como herramienta de intervencion (Carlson et al, 2006;. Streng et al.,
2004).

En su obra clasica sobre el estigma, Goffman (1963) sostuvo que un individuo
estigmatizado es una persona que esta descalificada de la aceptacion social plena. Es
esta nocion percibida de diferencia que distancia a los sujetos del mundo que les
rodea y de su propio sentido del yo. No es de extrafiar, este estudio apoya la opinion
de Goffman, que el estigma es una etiqueta social que desacredita poderosamente y
que cambia radicalmente la forma en que las personas se ven a si mismo.

A pesar de que los hallazgos de este estudio son importantes, los resultados estan
limitados en esta parte de la intervencion por el aparente enfoque en los aspectos
negativos de la experiencia de la enfermedad mental y no se tienen en cuenta la
capacidad de resistencia, la fuerza y la motivacion que son los aspectos a los que
también se podria orientar el analisis en fases siguientes. Desafortunadamente, como
hemos experimentado en ocasiones, el estigma y el sufrimiento, a menudo, han
dificultado a los participantes, la capacidad de narrar sus historias.

7. Conclusiones

Los resultados de este estudio proporcionan la evidencia de que vivir con una
enfermedad mental crénica incluye una lucha confundida por el sufrimiento, el
estigma y la pérdida de identidad. Desde esta perspectiva consideramos que la
comprension de la experiencia de la salud mental contribuiria a iluminar el punto de
vista clinico y social y contribuir a la autodeterminacioén de las personas. Con este
enfoque, médicos y profesionales pueden incorporar mejor la experiencia de cada
paciente en un plan de tratamiento mutuamente negociado que apoye la atencion
centrada en el paciente (Mahoney & Engebretson, 2000) y no en la enfermedad. Pues
la suposicion subyacente de este estudio se basa en el sentido y las creencias que las
personas tienen de sus experiencias para situarlos de forma narrativa (Riessman,
1993) y que las fotografias de las experiencias proporcionen una interconexion
emocional valiosa para otras personas (Van Leeuwen & Jewitt, 2001). Una mayor
comprension empatica de la experiencia de la enfermedad mental permite
proporcionar una mejor calidad de la atencion y de esta manera optimizar los
resultados de salud y calidad de vida.
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