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Presentacion del estudio

PRESENTACION DEL ESTUDIO

El trabajo que se presenta en esta Tesis Doctoral se inserta en los planteamientos
actuales en relacion con la comprension de la discapacidad en general y en particular de las
personas con enfermedad mental severa. De este modo, consideramos que, para entender la
realidad de estas personas y desarrollar programas de intervencion, apoyos Yy Servicios
eficaces, es necesario utilizar perspectivas amplias e integradoras, que vayan mas alla del
estudio e intervencion sobre los sintomas clinicos y consideren a la persona en su totalidad,
asi como los ambientes en que esta se encuentra.

En este sentido, un primer aspecto de interés de este trabajo es comprender la
percepcion que las personas con enfermedad mental severa tienen sobre el impacto de los
sintomas y otros problemas de salud en areas de calidad de vida como el funcionamiento
fisico o social, o el desempefio de los roles elegidos. Ello es asi puesto que entendemos que
entre los objetivos de los servicios para estas personas deben encontrarse aquellos dirigidos a
proporcionar los apoyos y ayudas necesarios para aliviar dicho impacto y mejorar de ese
modo la calidad de vida del colectivo.

Un segundo aspecto de interés es el relacionado con el funcionamiento y participacion
en actividades cotidianas. Creemos que ello es de gran importancia para la inclusion con
éxito de las personas con enfermedad mental severa en la comunidad. Asumimos que el
funcionamiento y participacidn en estas actividades no dependen so6lo de la persona y sus
sintomas clinicos, sino que son resultado de la interaccidn de la persona, con sus limitaciones
y potencialidades, con el contexto en que esta se encuentra. Para entender entonces en qué
medida la persona puede participar en situaciones vitales importantes y apoyar dicha

participacion, es necesario tener en cuenta no solo los sintomas, tampoco sélo sus habilidades
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0 ejecucion o desempefio, sino también las oportunidades que el contexto ofrece para
participar. Todos son aspectos que contribuyen a que la persona esté incluida y participe en
actividades y situaciones sociales que apoyan sus roles que nos parece importante conocer y
que contribuyen a la comprension de la personas en su totalidad.

En tercer lugar, asumimos que comprender a la persona mas alla de sus sintomas, o
incluso de su desempefio en actividades cotidianas, implica ademas disponer de informacién
sobre funcionamiento y potencialidades psicolégicos positivos que pueden también contribuir
a su inclusién comunitaria y a su salud mental. Asi, nos interesa en este trabajo conocer
aspectos como el autoconocimiento, la autoaceptacion y valoracion personal, la percepcion y
satisfaccion de la persona en relacién con sus posibilidades de establecer relaciones
interpersonales significativas, sus posibilidades de crecimiento, desarrollo personal y auto-
actualizacion, sus posibilidades de elegir y tomar decisiones respecto a las cosas que les
incumben o, como aspecto de gran importancia, conocer en qué medida la persona percibe
tener planes o proyectos vitales significativos hacia los que dirigir su conducta cuando los
sintomas, emociones y/o pensamientos negativos irrumpan en su horizonte emocional. Todo
ello es de gran interés si queremos comprender y mejorar las condiciones psicologicas y en
general de vida de las personas con enfermedad mental severa e identificar necesidades de
intervencion dirigida a potenciar estos aspectos de funcionamiento psicoldgico positivo.

Todo lo dicho previamente apoya nuestro posicionamiento en la linea de las
perspectivas mas actuales en relacidn con la conceptualizacion de la recuperacion de personas
con enfermedad mental severa. Desde estas perspectivas se entiende que la recuperaciéon no
supone un estado final en que la persona se ve libre de sintomas, sino que se considera mas
bien como un proceso continuo que implica que la persona avance en la consecucion de
resultados personales positivos en todos los aspectos que previamente hemos destacado como

importantes, mientras se dirige a metas significativas y valoradas, aceptando como parte del
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proceso la posible aparicion de sintomas y mejorando su capacidad para manejar los mismos
a su favor.

Pretendemos entonces dar cuenta de estos temas de interés a lo largo del trabajo que
aqui se presenta. Para ello, en una primera parte de justificacion tedrica se expone la
conceptualizacion de todos los aspectos mencionados, la evolucion y el estado actual de la
investigacion en relacién con los mismos, asi como cuestiones relacionadas con su
evaluacion. La revision realizada nos ha permitido planificar y posteriormente desarrollar el
estudio empirico que se presenta en la segunda parte de este trabajo.

La primera parte orientada a la justificacion tedrica, se ha organizado en cuatro
capitulos:

v El primer capitulo, esta dirigido a describir las caracteristicas que definen a la
poblacién objeto de estudio, es decir, las personas con un trastorno mental

SEevero.

v' En el segundo capitulo se aborda la conceptualizacién de la calidad de vida, la
calidad de vida relacionada con la salud y el bienestar psicoldgico. En él se
presenta ademdas una descripcién de instrumentos utilizados para evaluar
dichos constructos. Finalmente se ofrece un resumen de los resultados de
estudios previos dirigidos a evaluar estos aspectos en personas con enfermedad

mental severa.

v' El tercer capitulo se centra en el funcionamiento y participaciéon en
actividades de vida diaria, exponiendo aspectos relacionados con la evaluacién
de estas variables y analizando, a través de la revision de estudios recientes,

cémo es el desempefio de las personas con trastorno mental severo en estas
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actividades, asi como las oportunidades que el contexto proporciona para que

puedan participar en las mismas.

v’ El cuarto capitulo incluye una aproximacion al paradigma de la recuperacion,
a través del andlisis de los principales conceptos, modelos y herramientas de
evaluacion existentes en otros contextos y se pone de manifiesto la necesidad
de disponer de instrumentos validos y fiables para evaluar la recuperacion en

nuestro pais.

De acuerdo a la informacion analizada, y con objeto de avanzar en el estudio de estos
aspectos en personas con enfermedad mental en nuestro pais, se expone en la segunda parte el
trabajo empirico desarrollado. Esta parte se divide en tres capitulos, organizados de la
siguiente manera:

v" En el quinto capitulo se presenta un estudio de evaluacion de la calidad de
vida relacionada con la salud, el bienestar psicolégico y el funcionamiento y
participacién en actividades de la vida diaria de personas con trastorno mental

SEevero.

v El sexto capitulo describe el estudio de adaptacion y validacién espafiola de la
Recovery Assessment Scale (RAS), un instrumento de evaluacion de la
recuperacion desde la perspectiva actual de comprension del constructo, en

personas con trastorno mental severo.
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v' Por ultimo, en el séptimo capitulo, se pretende recoger las principales
conclusiones derivadas de los resultados obtenidos, los aspectos de mejora y

las posibles lineas de investigacion futuras.
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CAPITULO 1. DEFINICION DE TRASTORNOS MENTALES SEVEROS Y
NECESIDADES DE LAS PERSONAS

INTRODUCCION

En este capitulo se va a realizar una aproximacion inicial a la poblacion que nos
ocupa: las personas diagnosticas de un trastorno mental severo. Para ello, se analizara en
primer lugar el significado y el impacto que tienen los trastornos mentales en la sociedad.
Posteriormente, se analizaran las dimensiones que se encuentran implicadas a la hora de
hablar de personas con un trastorno mental severo y se repasaran las principales definiciones
propuestas, asi como los criterios implicados en cada una de ellas. En tercer lugar, se
analizaran las necesidades de apoyo que identifican las personas con trastorno mental, los
familiares y los profesionales. Para el analisis de todas estas cuestiones se analizar la

investigacion producida en los Gltimos afios.

Para terminar, se propone un Ultimo apartado donde se recogen las principales

conclusiones obtenidas tras este primer analisis.

1.1. IMPACTO DE LOS TRASTORNOS MENTALES

La salud mental no es solo la ausencia de trastorno, sino que es considerada como un
estado de bienestar en el cual el individuo realiza sus propias actividades, hace frente a las
tensiones normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y contribuir a

la sociedad (WHO, 2013). En la sociedad actual existen evidencias que destacan la falta de

11



Capitulo 1

servicios dirigidos a la salud mental, concretamente, de servicios dirigidos a la promocién y
prevencion de los trastornos mentales (OMS, 2009). Por ese motivo, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) viene planteando, desde hace tiempo la necesidad de trasladar
desde una posicion marginal a una posicion mas relevante, el tema de la salud mental en las
politicas y practicas sanitarias (OMS, 2005). Para ello propone fomentar el bienestar mental,
prevenir los trastornos mentales, proporcionar atencion, mejorar la recuperacion, promover
los derechos humanos y reducir la mortalidad, morbilidad y discapacidad de las personas con
trastorno mental. Para alcanzar todos estos principios es necesario integrar y coordinar una
labor holistica de prevencion, promocion, rehabilitacion, atencion y apoyo dirigida a

satisfacer las necesidades en este campo (WHO, 2012).

Abordar y proponer soluciones en este campo resulta clave, ya que existen evidencias
que muestran, a nivel mundial, el incremento de personas con un trastorno mental (OMS,
2001a). En el continente europeo, algunas investigaciones informan que un 25% de la
poblacion padece un trastorno mental a lo largo de su vida (WHO, 2005a). En Espafia, en un
estudio en el que participan 1356 unidades de atencion primaria (distribuidas
proporcionalmente por todo el pais), 7936 personas que acuden al centro de salud y 1925
médicos, se muestra que el 53,6% de las personas que acuden a atencién primaria presenta

uno o mas trastornos psiquiatricos (Roca et al., 2009).

La importancia de la promocion de la salud mental y la prevencién de los trastornos
mentales no viene determinada Unicamente por sus altas tasas de incidencia, sino que también
viene determinada por el impacto que provocan tanto a nivel personal como social.

A nivel personal, las consecuencias se traducen en dificultades en el funcionamiento
personal, ocupacional, familiar y social, lo que origina presencia de discapacidad, asi como
bajos niveles de calidad de vida. En cuanto al funcionamiento personal, estas dificultades se

relacionan con limitaciones en el desempefio de las actividades de la vida diaria. Dentro de
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este grupo se incluyen todas las actividades necesarias para que una persona se desenvuelva
con competencia personal y social en la comunidad; concretamente, a esta poblacion se les ha
relacionado una serie de dificultades en su funcionamiento diario. Para detallar las
caracteristicas que se asocian a este tipo de poblacién, se ha recurrido a un estudio de
investigacion realizado con personas diagnosticadas de un trastorno mental severo en el
contexto espafol; en dicho estudio (Zufiiga et al. 2013) participan 518 personas, y los
resultados muestran que el 65% de los participantes presentan sintomatologia relacionada con
la angustia 0 con malestar psicoldgico; un 49% presenta sintomas psicéticos y problemas
relacionados con el cuidado y mantenimiento del hogar; entre un 42 - 46% considera que
tiene pocos contactos sociales, que presenta otros problemas médicos independientes de su
trastorno mental y que no lleva una alimentacion adecuada. Algo mas de un tercio de los
participantes presenta dificultades en el desempefio de las actividades de la vida diaria, como
puede ser el manejo de los medios de transporte y la gestion y administracion del dinero. Y
por Ultimo, este estudio muestra que un 20% de las personas consideran que tienen
dificultades a la hora de encontrar pareja y de mantener relaciones sexuales (Zufiiga et al.
2013).

Estas necesidades sin cubrir, presentes en la mayoria de las personas con un trastorno
mental, se ven agravadas cuando la persona se encuentra en un contexto que impone barreras
y/o no proporciona los apoyos apropiados, por lo que origina importantes restricciones para la
participacion en situaciones vitales, lo que se traduce en la presencia de discapacidad. Esta
delicada situacion conlleva a que se realicen estimaciones como la ofrecida por el ministerio
de sanidad, el cual prevee que para el afio 2020, entre las diez principales enfermedades que
generan discapacidad, cinco de ellas seran originadas por los trastornos mentales (Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2015). En la misma linea, la OMS considerada que

la esquizofrenia es la octava causa mas frecuente de afios de vida ajustados por discapacidad
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entre personas jovenes de 15 a 34 afios (WHO, 2012), considerando los trastornos mentales
como la principal causa de discapacidad en el mundo (OMS, 2013) y en Espafia; son
considerados como una de las principales causas de discapacidad a lo largo de la vida de una

persona (Oliva, Lopez, Montejo,Osuna, & Duque., 2009).

Entre las consecuencias personales que se derivan de este tipo de trastornos, es
importante destacar el impacto que genera todo lo descrito anteriormente en la calidad de
vida de una persona. El sufrimiento que genera este tipo de trastornos es mucho mayor que el
que originan otro tipo de enfermedades de carécter crénico (WHO, 2005b). Segun la
Organizacion Mundial de la Salud, el 90% de los casos de suicidio estan asociados a personas
con trastornos mentales (WHO, 2006); concretamente las personas con esquizofrenia son las
que presentan las mayores tasas (Carlborg, Winnerbéck, Jonsson, Jokinen, & Nordstrom,
2010). Por ello, la nueva Estrategia Nacional de Salud Mental aborda la lucha contra el
suicidio como una de las principales lineas estratégicas, puesto que la esperanza de vida en
las personas con un trastorno mental severo, como la esquizofrenia, es de veinte afios menor
que la de la poblacion general, existiendo en Espafia, en el afio 2011, una tasa de suicidio del

6,89% (Arango, 2011).

Con respecto al impacto que tienen este tipo de trastornos en el &mbito familiar, es
importante destacar que la familia es considerada como uno de los principales proveedores de
apoyos para las personas con trastorno mental severo (Ribé, 2014). De hecho, son las familias
las que asumen, en la mayoria de los casos, el cuidado de la persona (Ministerio de Sanidad y
Consumo, 2007). Estos datos son respaldados a través de otras investigaciones, como la
realizada en Espafia por la federacion de asociaciones de familiares y personas con trastorno
mental, donde se estima que el 80% de las personas con trastorno mental severo convive con
sus familiares (Federacién de Asociaciones de Familiares y Personas con Trastorno Mental

[FEAFES], 2008).
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En este punto, cabe destacar que las consecuencias que se derivan de un trastorno
mental no se limitan Unicamente al impacto que origina en la vida de una persona y en su
entorno mas cercano, sino que trasciende y produce un efecto en la sociedad en general. Un
ejemplo del impacto que genera a nivel social es el econdomico; segun los datos ofrecidos por
investigaciones, como la realizada por Bloom et al. (2012), los resultados muestran que tanto
los costes directos como indirectos derivados de los trastornos mentales han originado a nivel
mundial un coste de 2493 billones de dolares estadounidenses, frente a los 6046 que se
esperan en 2030. A nivel europeo, como media, la salud mental asume el 5.6% del
presupuesto sanitario total, porcentaje que varia, dependiendo de cada pais, desde menos del
1% hasta el 12% (WHO, 2001). De manera general, en Espafia se destina un porcentaje
menor si se le compara con otros paises de la Unién Europea, como Holanda, Reino Unido,
Suecia, Alemania y Suiza (Salize et al., 2009). En este mismo contexto, otras investigaciones
muestran datos concretos sobre los costes sanitarios asociados a la esquizofrenia; en concreto,
sitian un 2,7% del gasto publico en sanidad, un coste total de 1.970 millones de euros, de los
cuales el 53% corresponde a costes directos sanitarios, y el 47% restante, a costes indirectos
(Oliva et al. 2009). Dentro de los costes directos, se incluyen los relacionados con la atencion
hospitalaria y ambulatoria; dentro de los costes indirectos estarian los relacionados con la
pérdida de productividad (Oliva et al. 2009). Este tipo de informacién coincide con otras
investigaciones que resaltan los elevados costes, tanto directos como indirectos, que generan

los trastornos mentales en una sociedad (European Union Commission [EUC], 2004).

Bajo este panorama la Organizacion Mundial de la Salud ha reconocido la necesidad
de tomar medidas para reducir la carga y mejorar la capacidad de los Estados para poder
responder al reto creciente de estos problemas (OMS, 2002); establece, entre otras medidas,
la necesidad de ofrecer una adecuada atencion integrada y adaptable en la que se procure

llevar a cabo una atencion holistica en prevencion, promocion, atencién y apoyo con el
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objetivo de facilitar la recuperacion de personas con un trastorno mental, a traves de la

coordinacion de los servicios de atencién sanitaria y social (WHO, 2012).

1.2. APROXIMACION A LA DEFINICION DE TRASTORNO MENTAL
SEVERO

Dentro de los trastornos mentales, se encuentra un grupo denominado trastornos
mentales graves o severos. Como indican Lopez y Laviana (2007), la utilizacién de estos
nuevos conceptos sustituye al ya historico término “crénico”, impreciso, desajustado y
demasiado dependiente, al igual que su opuesto “agudo”. Y es que, en efecto, el término
“crénico” ha desaparecido de la literatura, ya que esta asociado a una incapacidad continuada
y que, por lo tanto, supone escasas posibilidades de recuperacion (Lezcano, 2004). Asi, en la
actualidad se han establecido en nuestro vocabulario de forma natural los términos trastornos
mentales “graves” o ‘“severos”, que engloban diversos diagnosticos psiquiatricos con
caracteristicas bien definidas, con cierta persistencia en el tiempo y con dificultades en el
funcionamiento personal y social, lo que conllevan como resultado final una disminucion de
la calidad de vida de la persona (Delgado, Actis, Dominguez, & Camarero, 2011). Para
definir los criterios que se incluyen dentro de los trastornos mentales severos, se han utilizado
diferentes pardmetros, como la evolucion que presentan, la duracion del trastorno y los
sintomas con los que cursa el trastorno (Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria [AEN],
2002). Entre las definiciones sobre trastorno mental severo se encuentra la de autores como
Goldman, Gattozzi, & Taube, (1981), en la que se incluye a toda persona cuyo diagnostico
sea esquizofrenia, trastorno bipolar y depresivos graves, sindromes organicos, trastornos

paranoides y otras psicosis, asi como algunos trastornos graves de la personalidad que
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presenten dificultades o limitaciones en el funcionamiento diario, en relacion a aspectos de la
vida diaria, como la higiene personal, el autocuidado, el autocontrol, las relaciones

interpersonales, las actividades de ocio, el trabajo y la independencia econémica.

La definicidon clésica de los trastornos mentales severos es la ofrecida por el Instituto
Nacional de Salud Mental en 1987, e incluye a un grupo de personas heterogéneas, que
sufren trastornos psiquiatricos graves que cursan con alteraciones mentales de duracion
prolongada, que llevan asociados un grado variable de discapacidad y de disfuncién social, y
que han de ser atendidas mediante diversos recursos socio-sanitarios de la red de atencion
psiquiatrica y social (Schinnar, Rothbard, Kanter, & Jung, 1990). Dentro de este grupo se

incluyen:

1) Personas diagnosticadas de psicosis no organica o trastornos de personalidad.

2) Personas cuya evolucion curse con un largo historial de hospitalizaciones previas
o tratamientos ambulatorios.

3) Personas cuyo trastorno les haya originado discapacidad, manifestada por
incapacidad laboral o limitaciones importantes en el desempefio de actividades

basicas.

Partiendo de esta definicion y en un intento de completarla, la Consejeria de Salud
establecid los siguientes pardmetros como indicadores de trastorno mental severo. El
principal, la presencia de sintomatologia psicética o prepsicética, lo que conlleva a: 1)
problemas de captacion y comprension de la realidad; 2) distorsién de la relacién con los
otros; 3) supone 0 puede suponer riesgo para su vida; y 4) tiene repercusiones negativas en
distintas areas del funcionamiento personal (discapacidad). Estas caracteristicas se traducen
en la necesidad de la persona de una atencion holistica, que incluya una atencion sanitaria con

intervenciones bioldgicas, psicosociales y de rehabilitacion, una atencién intersectorial, que
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incluya las areas social, laboral, educativa, judicial e intervenciones sobre el medio social y
familiar; por ultimo, también se destaca la necesidad de apoyos de manera continua y
prolongada. Dento de esta definicion de trastornos mentales severos se incluye los
diagnosticos de esquizofrenia y otras psicosis delirantes, psicosis afectiva y trastorno limite

de personalidad (Consejeria de Salud, 2006).

La existencia de diferentes definiciones sobre un mismo concepto demuestra la
complejidad del mismo, originando opiniones como la de la Asociacion Espafiola de
Neuropsiquiatria, que considera que se incluye a una extensa y heterogénea gama de personas
con caracteristicas y necesidades muy diferentes, todas incluidos bajo el mismo epigrafe:
trastorno mental severo (AEN, 2002). Esta heterogeneidad en el concepto ya se hizo patente
en la investigacion realizada por Schinnar et al., (1990), citado en (AEN, 2002), en la que
hallaron hasta 17 definiciones diferentes de trastorno mental severo utilizadas en los EEUU
entre 1972 y 1987. En la actualidad, se considera que existe cierto consenso sobre las
dimensiones y caracteristicas implicadas a la hora de hablar de esta poblacion (L6pez &
Laviana, 2007). Este consenso se ve reflejado, tras la revision de la literatura que define los
criterios implicados en la definicién de los trastornos mentales severos: 1) diagnostico; 2)
tiempo de evolucién; 3) presencia de discapacidad.

En cuanto a los diagndsticos que se incluyen dentro del primer criterio, se encuentra la
esquizofrenia y otras psicosis. Dentro de esta categoria, si se sigue la definicion realizada por
el Instituto Nacional de Salud Mental se incluirian los trastornos psicoticos y algunos
trastornos de la personalidad (Schinnar et al., 1990). Los denominados trastornos psicoticos
se caracterizan por la presencia de sintomatologia, como ideas delirantes, alucinaciones,
lenguaje desorganizado, comportamiento cataténico o gravemente desorganizado y sintomas
negativos, como por ejemplo, aplanamiento afectivo, alogia o abulia (American Psychiatric

Association [APA], 2000). Los denomidados trastornos de personalidad son considerados
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como un patrén permanente e inflexible de experiencia interna y de comportamiento, que se
aparta acusadamente de las expectativas de la cultura del sujeto, tiene su inicio en la
adolescencia o principio de la edad adulta, es estable a lo largo del tiempo y comporta
malestar o perjuicios para el sujeto (APA, 2000). Incluir este categoria dentro del grupo de
trastornos mentales severos ha sido en varias ocasiones objeto de debate, dada la dificultad a
la hora de establecer su diagnostico, pero la gravedad de su clinica y el consecuente uso
generalizado y continuo de los servicios de salud mental (AEN, 2002), ha motivado su
inclusion. Por altimo, se destacan los trastornos del estado de animo; en este caso, Si nos
cefiimos estrictamente a la definicidn establecida por el Instituto Nacional de Salud Mental,
los trastornos del estado de animo no estarian incluidos dentro de la definicion de trastorno
mental severo. En cambio, hay autores como Goldman, Gattozzi, & Taube, (1981), que
defienden la inclusion de los trastornos bipolares y depresivos graves; los primeros se
caracterizan por la presencia de episodios maniacos, episodios mixtos o episodios
hipomaniacos, normalmente acompafiados por la presencia de episodios depresivos mayores;
los episodios maniacos se caracterizan por un estado de animo anormal y persistentemente
elevado, expansivo o irritable (APA, 2000); los trastornos depresivos se caracterizan por la
presencia de estado de animo deprimido o una pérdida de interés o placer en casi todas las

actividades (APA, 2000).

Por lo tanto parece existir unanimidad en la inclusion de trastornos como la
esquizofrenia, la depresion mayor, el trastorno bipolar y algunos de los trastornos de la
personalidad (Hansson, 2006), o dicho de mejor forma, dentro de la definicion de trastornos
mentales severos se incluye a todas las categorias diagnosticas que lleven asociadas grandes

necesidades de apoyo (Waghorn & Hielscher, 2015).

En cuanto al segundo criterio implicado en la conceptualizacién de los trastornos

mentales severos, el tiempo de evolucion se ha fijado en la mayoria de los casos en mas de
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dos afios; durante este tiempo, la persona ha necesitado tanto apoyos sanitarios como
sociales. El tiempo se suele definir en un periodo de dos afios de duracion de tratamiento y no
del trastorno, ya que es frecuente que exista un periodo premorbido que puede incluir
sintomatologia activa, pero que es dificil de delimitar en el tiempo (AEN,2002).

Y el tercer criterio, relacionado con la presencia de discapacidad, se establece en
funcién de las necesidades de apoyo que precisa la persona para su funcionamiento diario.
Dichas necesidades son analizadas a traves de la aplicacion de ciertos instrumentos, como la
Global Assessment of Functioning (GAF) (Jones, Thornicroft, Coffey, & Dunn, 1995), que
evalla el funcionamiento global a través de la existencia de disfuncion moderada o severa en
las areas laboral, social y familiar. Esta herramienta establece puntuaciones en funcion del
grado de autonomia y la presencia de sintomatologia; a mayores puntuaciones, mayor
independencia en actividades laborales, sociales y familiares y menor presencia de
sintomatologia (Jones, Thornicroft, Coffey, & Dunn, 1995). Las dificultades que se
encuentran incluidas dentro de este tercer criterio para la definicion de los trastornos mentales
severos, pueden traducirse en presencia de discapacidad. Segun la Organizacion Mundial de
la Salud, en su Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud, define discapacidad como deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las
limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las restricciones en la
participacion social del ser humano (OMS, 2001b). Estas limitaciones en el desempefio de
actividades dificultan una vida independiente, la participacion en la comunidad y la asuncion
de los roles propios de la edad adulta (Delgado, Actis, Dominguez, & Camarero, 2011).

Una vez que han sido definidos los tres criterios que se incluyen a la hora de hablar de
personas diagnosticadas de un trastorno mental severo, hay que destacar que existen otras
lineas de investigacién dirigidas a explorar las caracteristicas que se encuentran asociadas a

este tipo de poblacion, como son las ofrecidas por la Asociacion Espafiola de
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Neuropsiquiatria. Entre estas caracteristicas, se incluyen una mayor vulnerabilidad al estrés,
dificultades para adaptarse a las demandas cambiantes del ambiente, disponer de una red
social escasa (limitada en la mayoria de los casos a la familia), riesgo de aislamiento social,
necesidad de apoyo por parte de personas o de recursos sanitarios y/o sociales, dificultades
para acceder al mundo laboral, lo que supone un obstadculo para su integracion social,

favoreciendo la dependencia econdmica, la pobreza y la marginacion (AEN, 2002).

Una vez analizados los criterios y las caracteristicas asociadas a este tipo de
poblacion, es necesario analizar la prevalencia de este tipo de trastornos. Para su analisis se
incluyen investigaciones que estan dirigidas a conocer el nimero de casos y nuevos casos de
personas con trastorno mental que existen en una poblacion. En este tipo de estudios, resulta
dificil estimar con precisién la prevalencia de los trastornos mentales severos, principalmente
por dos motivos; el primero de ellos se debe a la variedad de criterios que se establecen a la
hora de hablar de trastornos mentales severos, 1o que origina mucha variabilidad en el
namero de personas incluidas; el segundo motivo se debe al gran nimero de personas que
estan sin diagnosticar o mal diagnosticadas (OMS, 2002). A pesar de estas dificultades, en la
literatura existen algunas evidencias que estiman la prevalencia de los trastornos mentales
severos. Concretamente en un estudio llevado a cabo con 5.593 personas, representantes de
cada uno de los estados de los Estados Unidos en los que se incluyen como criterios de
seleccion los siguientes: 1) que la persona haya sido evaluada en un periodo mayor a 12
meses, estableciendo un diagnostico de esquizofrenia, trastorno esquizoafectivo o trastorno
con sintomatologia psicética; 2) que la persona haya realizado un intento de suicidio; 3) que
la persona tenga discapacidad o incapacidad laboral; 4) que la persona dependa o abuse de
sustancias; 5) que la persona tenga un trastorno de control de impulsos (Hudson, 2009).
Siguiendo estos criterios, hallaron una prevalencia de 5.5% de personas adultas que cumplen

con las caracteristicas anteriormente definidos. En Europa, existen también algunos ejemplos
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de investigaciones realizadas para tal fin. En concreto, en Lombardia (Italia), se llevo a cabo
un estudio para conocer la prevalencia anual de los trastornos mentales severos y para ello se
incluyé a toda persona que ademas de tener un diagnostico de trastorno mental cumpliera con
alguno de los siguientes criterios: 1) gravedad del trastorno evaluado a traves de la escala
HONOS (Uriarte et al., 1999), en la que se obtenga una puntuacion de cuatro en uno de los
12 items, lo que indica un problema grave 0 muy grave, 0 una puntuacion de tres en, al
menos, uno de los items, lo que indica problema moderadamente grave; 2) contacto con
alguno de los servicios de atencién sanitaria en el afio anterior, lo que incluye ingreso
hospitalario, unidad residencial, hospital de dia 0 mas de cuatro intervenciones por parte de
alguno de los profesionales de la rama de psiquiatria o psicologia. Bajo estos criterios
hallaron una prevalencia anual de 3.1/1000 habitantes, en poblacién mayor de 14 afios (Lora,

Bezzi, & Erlicher, 2007).

Analizando los datos de prevalencia, que se han hallado en las diferentes
investigaciones, se pone de manifiesto la variabilidad de los datos, ya que estos estan
determinados por los criterios de seleccidén que se fijan a la hora de hablar de personas con
trastorno mental severo. Por esto motivo, resulta evidente que en la literatura exista un mayor
volumen de bibliografia dirigida a estimar la prevalencia de los trastornos que se encuentran
incluidos dentro del grupo de trastornos mentales severos, sobre todo los trastornos
psicoticos, siendo la esquizofrenia, quizés, la méas representativa. Estas investigaciones
estiman que a nivel mundial la esquizofrenia afecta aproximadamente al 1% de la poblacion
(Walker, Kestler, Bollini, & Hochman, 2004), aunque parece existir una falta de consistencia
entre los resultados obtenidos en varias investigaciones sobre la prevalencia de la
esquizofrenia (Simeone, Ward, Rotella, Collins, & Windisch, 2015). En este articulo de
revision se realizé una busqueda en las bases de datos de MEDLINE, Embase y PSYCINFO

para analizar las investigaciones que se habian publicado durante el periodo comprendido
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entre 2003-2013. Como criterios de seleccion, se incluyeron todos los articulos que analizan
la prevalencia de la esquizofrenia en la poblacion general y, como criterio de exclusion, a los
que incluyen dentro de su poblacion de acceso a personas sin hogar y a reclusos que
estuvieran en prision. Finalmente seleccionaron 21 articulos de los que se obtuvo una
prevalencia anual de 0.51% en América del Norte, con un rango intercuartil de 0.42% -
0.56% Yy una prevalencia de 0.31% en Europa, con un rango intercuartil de 0.26% - 0.34%
(Simeone et al., 2015). En Espafia, se destaca el estudio longitudinal retrospectivo que se
llevd a cabo en base al registro de todas las personas con psicopatologia localizadas en un
area geografica perteneciente a Barcelona. Para este estudio se revisaron todas las historias
clinicas de personas que habian tenido contacto con los servicios de salud mental durante el
periodo comprendido entre el afio 1982 y 2000, en total, 21.236 personas. Los resultados
muestran una incidencia de casos de esquizofrenia de 3.47/10.000 habitantes, con un
intervalo de confianza del 95% (2.3 - 4.6). En cuanto a la prevalencia de la esquizofrenia, la

situan en 54.9/10.000 habitantes, con un intervalo de confianza del 95%, (41.8 - 50.1).

Todos estos resultados muestran, en definitiva, las elevadas tasas de incidencia y
prevalencia de los trastornos mentales severos en todo el mundo. Estos resultados, junto a los
analizados previamente sobre el impacto que generan dichos trastornos, colocan a esta
poblacion en una situacion prioritaria, que muestra la necesidad de seguir investigando y
avanzando en este campo para mejorar la atencion de este colectivo. Como lo refleja el centro
de investigacion biomédica en red de salud mental en su plan estratégico 2014-2016, tanto
por la relevancia y magnitud, como por los costes derivados de los trastornos mentales, éstas
se sitlan entre las principales prioridades sanitarias y de investigacion (Centro de

Investigacion Biomedica en Red de Salud Mental [CIBERSAM], 2014).
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1.3. NECESIDADES PRESENTES EN LAS PERSONAS CON UN
TRASTORNO MENTAL SEVERO

El concepto de necesidad ha sido ampliamente desarrollado (Prentice, Halusic, &
Sheldon, 2014), pero especialmente en el campo de la salud mental es utilizado para referirse
a la existencia de una deficiencia en la salud y, mas exactamente, cuando existe un déficit que
podria ser cubierto, pues se dispone de la solucidn apropiada (Torres, Rosales, Moreno, &
Jiménez, 2000). De acuerdo a lo que mencionan en el articulo de Cruz, Pérez, Jenaro, Vega,
& Flores, (2011), la presencia de tales necesidades en las personas con trastorno mental
severo pueden dificultar el desempefio de roles y en interaccion con diferentes factores y
barreras sociales, como puede ser el estigma o la falta de recursos, pueden originar un riesgo

de desventaja social y marginacion.

Por lo tanto el andlisis de dichas necesidades es clave, y para ello se utilizan diferentes
herramientas de evaluacion, entre las que destaca el Cuestionario de Necesidades de
Camberwell (Phelan et al., 1995). Este instrumento, validado en poblacion espafiola (Rosales,
Torres, Del Castillo, Jimenez, & Martinez, 2002), recoge 22 areas de necesidades cubiertas y
no cubiertas (alojamiento, alimentacion, cuidado del hogar, cuidado personal, actividades
diarias, salud fisica, sintomas psicéticos, informacion sobre el tratamiento, angustia,
seguridad hacia si mismo, seguridad de los otros, alcohol, drogas, compafiia, relaciones de
pareja, sexualidad, cuidado de hijos, educacién basica, teléfono, transporte, dinero y ayudas
sociales), tanto desde la perspectiva de la persona diagnosticada de un trastorno mental, como
desde la de sus cuidadores o profesionales. Para el analisis de las necesidades en la poblacion
gue nos ocupa, se ha recurrido a un articulo reciente realizado en el contexto espafiol. En este
articulo se destacan, como necesidades no cubiertas, las relacionadas con: 1) la compafiia,
entre las que se incluye la red de apoyo de la persona y el nimero de contactos con su red

social; 2) la angustia, en la que se valora la presencia de sintomas como la tristeza, la

24



Capitulo 1

ansiedad, el miedo o el temor; 3) las actividades diarias, en la que se valora la participacion
en actividades domésticas, laborales y sociales (Zufiiga et al. 2013). En este mismo estudio se
comparan los resultados obtenidos en otra investigacion a nivel europeo, donde estuvieron
presentes seis ciudades de este continente (McCrone, et al 2001). Tras este analisis los
autores hallan que el ndmero de necesidades informadas se incrementa de forma
estadisticamente significativa en las personas diagnosticas de esquizofrenia, que tienen un
nivel socioeconémico bajo 0 muy bajo y en las personas que tienen mayor edad (Zufiiga et al.

2013).

Este tipo de informacién coincide con la mayoria de las respuestas que dan los
profesionales, cuando actian como informantes acerca de las necesidades de las personas con
trastorno mental. Ambos coinciden a la hora de identificar las areas de sintomas psicoticos, el
sufrimiento psicoldgico, vida en el hogar y relaciones sociales, como areas prioritarias de
atencion (Gunnmo & Bergman, 2011), es decir, como areas en las que se precisa mayor

apoyo.

En otro estudio realizado en el contexto espafiol, en el que participan 95 personas con
trastorno mental severo pertenecientes a la Comunidad de Madrid, se hall6 una frecuente
presencia de necesidades no cubiertas en las areas de relaciones de pareja (33.0%), compafiia
(26.3%), informacion (23.7%) y sexualidad (16.9%) (Andrés & Lépez, 2011). Estos
resultados coinciden con investigaciones previas, sobre todo en el area de compaifiia, ya que
parece que en la mayoria de esta poblacion la red de apoyo se encuentra limitada Gnicamente
a la familia. Puesto que la familia supone una de las grandes fuentes de apoyo, es importante
también conocer sus necesidades. Estas necesidades son entendidas como las situaciones en
las que el familiar desea apoyo por parte de los profesionales de servicios (Osse, Vernooij-
Dassen, de Vree, Schadé, & Grol, 2000). Entre las mas destacadas, se encuentra la necesidad

de proporcionar informacion cuando sea necesario, la ayuda econdémica, periodos de respiro,
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apoyo profesional y emocional, ademas del valor que le otorgan al hecho de que su opinion
sea reconocida y valorada a la hora de tomar decisiones sobre el proceso de recuperacion de
su familiar (Guinea, 2007). Las necesidades de informacion también se identificaron en el
estudio de Andrés & Lopez, (2011), en el que participan 53 familiares de personas con
trastorno mental severo. En concreto, un 94.3% de los participantes desea disponer de mayor
informacion y orientacion sobre el futuro de su familiar; un 77.4% de los participantes
solicita mayor informacion social, econdémica y laboral; y a un 75.5% de los participantes les
gustaria disponer de mas informacion sobre los recursos que estan disponibles para su
familiar. En la misma linea, en el estudio de Gunnmo & Bergman, (2011) se destaca la
importancia de conocer y de saber mas acerca de lo que implica tener un trastorno psicético y
que ésta sea transmitida tanto a los familiares como a la sociedad de la que forman parte, con
el objetivo de facilitar su inclusion en la comunidad. En segundo lugar, se destaca la
necesidad de mantener contactos sociales que les permitan desempefiar actividades. En tercer
lugar, se destaca el empleo, seguido del desarrollo de una relacién terapéutica basada en la
confianza y en la seguridad, en la que sus opiniones son valoradas a la hora de tomar
decisiones. Por ultimo, se destaca la importancia de proporcionar apoyos de manera continua
a lo largo del proceso de recuperacion de la persona, para favorecer su independencia en la

comunidad (Gunnmo & Bergman, 2011).

Con estos resultados, se puede pensar que, en la actualidad, los servicios de atencion
no cubren las necesidades reales de esta poblacion, puesto que asi lo muestran las personas
con trastorno mental, sus familiares y los profesionales, a traves de la identificacion de las
necesidades anteriormente descritas. Este panorama puede explicarse a través de los datos
que ofrece la Organizacion Mundial de la Salud, en los que se destaca que el 25% de los
paises del mundo no tienen una legislacion sobre salud mental, y del resto de paises, un 15%,

se rige todavia por leyes que fueron establecidas antes de 1960, época en la que la mayoria de
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los cambios y avances en la investigacion no habian sucedido (WHO, 2001). Ademas, solo el
51% de las personas con trastorno mental severo tiene acceso a los tratamientos necesarios
(WHO, 2001), y en Europa, a pesar de que el 32.8% de la poblacién tiene un trastorno
mental, solo un tercio de ellos recibe el tratamiento adecuado a sus necesidades (Wittchen et
al., 2011). En Espafia la realidad no difiere mucho de la del resto; méas de la mitad de las
personas que necesitan tratamiento no lo reciben, y de las que si lo estan, un porcentaje
significativo no recibe el adecuado (WHO, 2005a). Estos datos llevan a pensar que en
Espafia, la atencion en salud mental es una asignatura pendiente en el actual Sistema

Nacional de Salud (Bobes & Saiz 2013).

1.4. CONCLUSIONES

El desarrollo de este capitulo muestra las lineas de actuacién que son claves en
materia de salud mental: 1) fomentar el bienestar mental; 2) prevenir los trastornos mentales;
3) proporcionar atencion; 4) apoyar la recuperacion; 5) promover los derechos humanos y
reducir la mortalidad, morbilidad y discapacidad de las personas con trastorno mental (WHO,
2012). Estas lineas generales sirven de guia y orientacion sobre hacia donde deben ir las
practicas profesionales, muchas de ellas ya son realidad en algunos contextos y, en otros, se

estd construyendo para alcanzarlos.
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CAPITULO 2. CALIDAD DE VIDA Y BIENESTAR PSICOLOGICO

INTRODUCCION

A lo largo del capitulo anterior se ha realizado un analisis sobre las caracteristicas que
definen al grupo denominado trastornos mentales severos. En este capitulo se pretende
analizar, en primer lugar, el principal modelo de calidad de vida que existe en la poblacion
general y en personas con discapacidad; posteriormente se realizard un anélisis del
significado de calidad de vida relacionada con la salud y de las principales herramientas de

evaluacion.

Tras este andlisis se pretende analizar las principales puntuaciones obtenidas en
calidad de vida, asi como identificar algunos de los factores que puedan contribuir a tales
resultados. Por ultimo, se realiza un breve andlisis sobre el significado de bienestar

psicoldgico y su implicacion en el campo de la salud mental.

2.1. CALIDAD DE VIDA EN POBLACION GENERAL

La calidad de vida ha sido ampliamente desarrollada en diferentes poblaciones.
Concretamente en poblacion general;, cabe destacar el trabajo realizado por Cummins
(Cummins & Cahill, 2000), tanto por el desarrollo de un modelo y un marco conceptual sobre
la calidad de vida, como por el volumen de literatura que se ha desarrollado en este campo.

Este autor considera que la calidad de vida esta formado por siete dimensiones: bienestar
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material, salud, productividad, intimidad, seguridad, comunidad y bienestar emocional
(Cummins & Cahill, 2000) (Figura 1). En estas dimensiones se incluyen los aspectos
objetivos, donde se incluyen los ambitos que son relevantes para la cultura de la que forma
parte la persona y, los aspectos subjetivos, donde se incluye el grado de satisfaccion en los
distintos ambitos, influenciados por el peso y la importancia que la persona le otorga

(Cummins & Cahill, 2000).

Bienestar
material

Bienestar

- Salud
emocional

Calidad
de vida

Comunidad Productividad

Seguridad Intimidad

Figura 1. Dimensiones incluidas en el modelo de calidad de vida elaborado por Cummins.

Bajo esta definicion de calidad de vida el autor desarrolla una herramienta de
evaluacion, la Escala Comprehensiva de Calidad de Vida (COMQOL) (Cummins, 1997).
Esta escala dirigida a todo tipo de poblacién y que presenta, como lo recoge en su manual
(Cummins, 1997), las siguientes caracteristicas (Cummins, 1997): a) Es multidimensional; la
COMQOL define la calidad de vida en siete dimensiones con el objetivo de incluir todos los
aspectos que influyen en la misma; b) Es multi-axial, es decir, se evallan de forma separada
los aspectos objetivos y subjetivos implicados en la calidad de vida; los aspectos subjetivos

son clasificados por separado en funcion del grado de importancia que otorga la persona; c)
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Puede ser utilizado por cualquier poblacion debido a las versiones especificas que se han

desarrollado a partir de esta escala; la COMQOL-ID para personas con discapacidad

intelectual y COMQOL-ST para personas adolescentes. d) La escala presenta adecuadas

propiedades psicométricas de fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio.

Cada dimension implicada en calidad de vida es evaluada a través de una serie de

indicadores (Cummins, 1997a):

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Bienestar material: se incluyen tres items relacionados con el tipo de alojamiento
en el que vive la persona, con el nimero de posesiones propias y con la cantidad
de ingresos que tiene.

Salud: se incluyen tres items relacionados con el nimero de visitas al médico, con
la presencia de discapacidad y con la toma de medicacion.

Productividad: se incluyen tres items relacionados con el nUmero de horas que
dedica al trabajo, la educacion y al cuidado de los hijos, con el nimero de horas
que dedica al tiempo libre y a ver la television.

Intimidad: se incluyen tres items relacionados con el tiempo que dedica a hablar
con un amigo o con una persona significativa que le proporcione cuidado y
compafiia.

Seguridad: se incluyen tres items relacionados con el suefio, con la seguridad en el
hogar y con la ansiedad.

Comunidad: se incluyen tres items relacionados con la participacion en
actividades comunitarias.

Bienestar emocional: se incluyen tres items relacionados con la existencia de
metas, la planificacion de los objetivos necesarios para alcanzar los propositos de

la persona y la participacion activa para poder conseguirlos.

Este modelo y su correspondiente herramienta de evaluacion han sido ampliamente
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desarrollados y utilizados en multitud de trabajos de investigacion.

2.2. CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD

El constructo de calidad de vida ha sido ampliamente desarrollado en personas con
discapacidad. En este contexto se han desarrollado diferentes modelos de calidad de vida;
entre ellos, se destaca el desarrollado por Schalock & Verdugo, (2003), dada su relevancia e
implicacion practica en el mundo de la discapacidad. Este modelo considera que la calidad de
vida es igual para todas las personas, independientemente de si tienen o no discapacidad e
independientemente del tipo de la misma. Dicho constructo estd formado por componentes
objetivos y subjetivos con indicadores que son observables de manera objetiva, e indicadores
no observables, relacionados con la percepcion subjetiva. De manera resumida, las
caracteristicas de calidad de la vida bajo este modelo quedan definidas, tal y como proponen

Schalock y Verdugo de la siguiente manera:

“La calidad de vida individual es un estado deseado de bienestar personal que: (a) es
multidi-mensional; (b) tiene propiedades éticas (universales) y émicas (ligadas a la cultura);
(c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) esta influenciada por factores personales y

ambientales"; citado en (Verdugo, Schalock, Gomez, & Arias, 2007, p. 58)
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- —~Derechos

Autodeterminacion Bienestar Fisico

" Bienestar _ A
{ . | Calidad de vida | Bienestar
N Material) 7 \_ Emocional

/ Desarrollo < Relaciones
. Personal “Interpersonales

— " Inclusion TT——
Social

Figura 2. Dimensiones incluidas en el modelo de calidad de vida elaborado por Schalock & Verdugo

En el modelo de calidad de vida se incluyen ocho dimensiones (Schalock & Verdugo,
2003), como se puede observar en la Figura 2, las cuales vienen definidas a través de una
serie de indicadores: 1) El bienestar fisico, cuya dimension incluye indicadores como la
salud, la nutricién, la movilidad, el ocio y las actividades de vida diaria; 2) El bienestar
emocional, en el que se incluye la seguridad, la felicidad, la espiritualidad, la ausencia de
estres, el autoconcepto y la satisfaccion con uno mismo; 3) En la dimension de relaciones
interpersonales se incluyen la intimidad, el afecto, la familia, las interacciones, las amistades
y los apoyos; 4) En la inclusion social se incluye la aceptacion, el estatus, los apoyos, el
ambiente laboral, la integracién y la participacidn en la comunidad, los roles, las actividades
de voluntariado y el entorno residencial; 5) En el desarrollo personal se incluye la formacion,
las habilidades, la realizacion personal, la competencia personal y la capacidad resolutiva; 6)
En el bienestar material se incluyen todos los derechos implicados, el econdmico, la
seguridad, los alimentos, el empleo, las pertenencias y el estatus socioeconémico; 7) En la
autodeterminacion se incluye la autonomia, la capacidad y la posibilidad de toma de

elecciones, ademas de los valores/metas personales; esta dimensién es muy importante, ya
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que dentro de este modelo se destaca el papel protagonista de la persona sobre su vida; 8) Los
derechos, entre los que se incluye la privacidad, el voto, el acceso a derechos y las libertades
(Gomez-Vela, & Verdugo, 2004).

Bajo este modelo se han desarrollado diferentes herramientas de evaluacion dirigidas
a poblaciones especificas, entre ellas, se destaca la escala GENCAT (Verdugo, Arias, Gomez,
& Schalock, 2009); esta escala se caracteriza por su caracter objetivo, ya que debe ser
completada por los profesionales que trabajan con la persona cuya calidad de vida se quiere
evaluar (Verdugo et al. 2007).

Entre las propiedades de la escala se encuentra que puede ser aplicable a cualquier
persona adulta, es decir, que tenga como minimo 18 afios y que se debe contar con un
informante de calidad, que conozca bien a la persona. Esta escala estad formada por 69 items
que miden diferentes indicadores de calidad de vida y que conforman las 8 dimensiones del
modelo (Verdugo et al. 2007). Otra caracteristica es que todos los items estan enunciados en
tercera persona y pueden responderse con un formato de respuesta de frecuencia de cuatro
opciones: 1 = nunca o casi nunca, 2 = a veces, 3 = frecuentemente, 4 = siempre 0 casi
siempre (Verdugo et al. 2007).

En cuanto a las propiedades de fiabilidad y validez de la escala, en el manual de
aplicacién de la escala GENCAT de calidad de vida, se indica que el coeficiente de
consistencia interna para el total de la escala es de .916 (Verdugo et al. 2009). Por
dimensiones, se obtiene una adecuada consistencia interna en cinco de ellas: el bienestar
emocional es de .83, las relaciones interpersonales es de .66, el desarrollo personal es de .74,
la autodeterminacion es de .88 y los derechos son de .69. El resto de dimensiones obtienen
puntuaciones mas bajas, en concreto, la de inclusion social y la de bienestar material es de .57
y la de bienestar fisico es de .47. Los errores tipicos de medida asociados a cada una de las

dimensiones no alcanzan una magnitud excesiva, oscilando los valores entre 1.87 y 2.75,
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siendo para el total de la escala de 6.92, lo que indica la precision de medida del instrumento.
Para determinar la validez del instrumento se llevaron a cabo pruebas para determinar su
validez de contenido, su validez convergente, su validez discriminante, su validez
nomoldgica y su validez de constructo, concluyendo a través de estas pruebas que la
GENCAT es un instrumento valido y fiable para medir de manera objetiva la calidad de vida

de usuarios de servicios sociales (Verdugo et al. 2009).

2.3. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

El concepto de calidad de vida relacionada con la salud surge bajo el modelo médico
ya que este concepto Unicamente podia entenderse bajo esta perspectiva (Schwartzmann,
2003). Bajo este modelo la atencion estaba dirigida, sobre todo, a la minimizacion de los
sintomas, la prevencion de las recaidas y al estudio de los efectos clinicos que el trastorno
produce en el paciente (Cervera, Baca, Bobes, Leal, Ibafiez & Giner, 1997). Paralelamente,
comienzan a desarrollarse otras lineas de investigacion en las que se considera que es
necesario dar un salto cualitativo en la atencion, donde no solo se busque combatir el
trastorno, sino también promover la salud y el bienestar. Esta nueva perspectiva se ve
impulsada, entre otros motivos, por la existencia de ciertos trastornos cronicos en donde los
resultados que se pretenden alcanzar estdn mas relacionados con la busqueda del bienestar, ya
que la curacién de la persona no es posible. Este impulso, que se ve favorecido en algunos
campos, no tiene el mismo efecto en las diferentes especialidades de la medicina, ya que en
ramas como la oncologia o la reumatologia resulta mas facil su incorporacion, pero en el
campo de la psiquiatria y la salud mental, estos principios tardaron mas en adoptarse (Awad,

2008). El desarrollo de estos valores no solo se vio impulsado por la necesidad de dar
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respuesta a ciertas enfermedades de caracter crénico, sino que tambien influyeron otros
factores como el aumento de la esperanza de vida (Post, de Witte, & Schrijvers, 1999). En
estos casos las personas no se conforman Unicamente con la mitigacion o la eliminacion de
los sintomas, sino que demandan estrategias para el desarrollo y el uso de habilidades que
promuevan la salud (Hatfield & Lefley, 1993). Estos factores impulsan y promueven el
cambio de medidas basadas en tasas de morbilidad y mortalidad y/o en la expectativa de vida
(Schwartzmann, 2003), en medidas de caracter mas subjetivo, entre las que se incluye la
percepcion de la persona sobre su estado. Entre estas medidas surge la calidad de vida
relacionada con la salud y que, en palabras de algunos autores, surge con la idea de incluir
aspectos que se relacionen con la salud, el trastorno y los tratamientos (Fernandez-Lopez,
Fernandez-Fidalgo & Cieza., 2010).

Desde sus inicios el estudio de la calidad de vida relacionada con la salud ha sido una
de las disciplinas que mas ha ido evolucionado a lo largo del tiempo (Consiglio & Belloso,
2003), considerando su incorporacién al campo de la medicina como uno de los avances mas
importantes en el desarrollo de las herramientas de evaluaciéon (Schwartzmann, 2003). Por
otro lado, al desarrollo del concepto de calidad de vida relacionado con la salud, se le ha
atribuido una serie de criticas relacionadas con la vaguedad conceptual del constructo o con
la perspectiva desde la que se recoge la informacion (Fernandez-Lopez et al. 2010). En
cuanto a la primera critica que se realiza sobre la claridad del constructo, en muchas
ocasiones este concepto ha sido utilizado de manera equivocada o utilizado como sinénimo
de otros términos como el estado de salud “health status”, el bienestar “well-being” y el
estado funcional “functional status” (Consiglio & Belloso, 2003). Incluso algun autor, tras el
analisis de la literatura publicada, considera que muchos de los trabajos que analiza en su
revision utilizan el término de “calidad de vida" y de “calidad de vida relacionada con la

salud” para referirse a un mismo constructo (Urzla, 2010). Con la intencién de aclarar y
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diferenciar tales constructos se propone realizar un pequefio analisis sobre la propuesta que
elabora la Organizacion Mundial de la Salud en su Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la discapacidad y la salud (OMS, 2001b), ya que éste constituye un marco
conceptual que sirve para organizar y clarificar conceptos como calidad de vida relacionada
con la salud, bienestar, estado de salud y calidad de vida (Fernandez-Lo6pez et al. 2010). Bajo
esta modelo se establecen tres componentes esenciales (OMS, 2001b):

1) Funciones corporales y estructuras corporales: todas las  funciones
fisioldgicas/psicoldgicas y los elementos anatémicos; la ausencia o alteracion de
alguno de ellos es lo que se denomina «deficiencias» en funciones y estructuras.

2) Actividad: relacionado con la ejecucion individual en las tareas; las «limitaciones» en
la actividad son las dificultades que tiene el individuo para poder desempefiar tales
actividades.

3) Participacion; relacionado con el manejo de las situaciones sociales; las
«restricciones» en la participacion son los problemas que la persona experimenta con
el desempefio.

Los tres componentes estan incluidos bajo los conceptos de «funcionamiento» vy
«discapacidad» y dependen tanto de la condicion de salud, como de su interaccion con los
factores personales y ambientales. Bajo este contexto, el funcionamiento se refiere a un
término heterogéneo que incluye todas las funciones y estructuras corporales, y las
actividades y la participacion de un individuo en la sociedad. El término discapacidad se
refiere a cualquier alteracion, limitacion en la actividad o restriccion en la participacién como
resultado de la interaccion entre el estado de salud de un individuo y factores personales (con
una condicion de salud) y contextuales presentes en su vida cotidiana. Los factores

contextuales pueden ser externos (ambientales) o internos (personales) y pueden actuar como
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facilitadores o como barreras del funcionamiento. EI objetivo de este modelo es generar un
baremo que permite graduar la gravedad de la discapacidad (OMS, 2001b).

Este modelo contribuye a clarificar los conceptos que se relacionan con la calidad de
vida relacionada con la salud, ya que en la actualidad existen una serie de criterios clave a la
hora de hablar de este constructo, que tienen que ver con el caracter multidimensional del
mismo y con la consideracion de que la propia persona es la fuente principal de informacion
(Consiglio & Belloso, 2003). En este Gltimo criterio se sustentan algunas de las criticas que
se realizan al constructo, y que aumentan en ciertas poblaciones. Un ejemplo de ello se puede
observar en las investigaciones que muestran que las personas con esquizofrenia, en fase
estable, tienden a sobreestimar su percepcion sobre su estado de salud, en comparacion con
personas sanas (Fan et al., 2007) o con los profesionales (Herrman, Hawthorne, & Thomas,
2002). En esta linea, algunos autores muestran que las personas con rasgos paranoides de
personalidad verbalizan una sensacion de bienestar mayor a la de la realidad (Valiente,
Provencio, Espinosa, Chaves & Fuentenebro, 2011). Estos resultados propician la falta de
confianza por parte de los profesionales e investigadores en las respuestas de las personas con
un trastorno mental severo; pero también existen otras investigaciones que muestran la
confiabilidad hallada en las respuestas proporcionadas por estas personas, confirmando que
pueden evaluar consistentemente su calidad de vida (Awad., 2008; Becchi et al, 2004;
Wilkinson et al., 2000); por ello este tipo de medidas son incluidas y recomendadas para su
utilizacion en el campo de la rehabilitacion y el tratamiento de personas con trastorno mental
(Chino, Nemoto, Fujii, & Mizuno, 2009).

Por lo tanto, una vez analizadas las principales cuestiones relacionadas con el
constructo de calidad de vida relacionada con la salud, y expuestas las principales criticas
surgidas en torno al concepto, como su ambigledad y la poca fiabilidad en las respuestas

ofrecidas por las personas, sobre todo, cuando se trata de personas con trastorno mental
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severo, el siguiente paso es analizar una herramienta de evaluacion que incluya todos los
criterios que son necesarios a la hora de seleccionar un instrumento de evaluacion. Entre
estos criterios se incluye; que el instrumento debe ir dirigido a la poblacion de estudio, debe
tener adecuadas propiedades psicométricas, debe reflejar la multidimensionalidad del
constructo, debe ser consistente con el marco tedrico al que pertenece, debe incluir la
percepcion subjetiva de la persona, debe estar adaptado al nivel cognitivo de la poblacion que
va a ser evaluada y, por ultimo, debe ser sensible al cambio (Awad, 2008). En base a estos

criterios se destaca el cuestionario de Salud SF-36 (Ware & Sherbourne, 1992).

Cuestionario de Salud SF-36 (Ware & Sherbourne, 1992).

Entre las propiedades que se destacan de este instrumento se encuentra la amplia
experiencia en el campo de la investigacion y en su practica diaria (Awad., 2008).
Recientemente, un estudio identificé en la base de datos de MEDLINE unos 1.300 articulos,
publicados en todo el mundo, en los que se utilizé el SF-36 como herramienta de evaluacion
de calidad de vida relacionada con la salud en diferentes poblaciones (Leese et al., 2008).
Esta informacién es respaldada a través de otras investigaciones como la ofrecida en el
estudio de Papaioannou, Brazier, & Parry, (2011), en el que se muestra que la mayoria de la
evidencia cientifica sobre calidad de vida relacionada con la salud, es analizada a través de la
utilizacion del SF-36. En cuanto a las propiedades del instrumento, Vilagut, et al., (2005),
defiende que los resultados de los trabajos que se han publicado con el SF-36 aportan
suficiente evidencia cientifica sobre su fiabilidad, validez y sensibilidad. En este trabajo se
muestran resultados sobre la fiabilidad del instrumento con estimaciones de los coeficientes

de a de Cronbach mayores o iguales a 0.9 para las dimensiones de Funcion fisica, Rol fisico y
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Rol emocional. Para el resto de dimensiones, las estimaciones conjuntas superan un
coeficiente de Cronbach superior a 0.7 (Vilagut, et al., 2005).

Esta herramienta también ha demostrado sus adecuadas propiedades en el campo de la
salud mental, puesto que ha sido ampliamente recomendada para su uso en este tipo de
poblacion (Awad, 2008); de hecho, su disefio y desarrollo ha sido relacionado con uno de los
hitos histdricos en la implantacion y el desarrollo de la calidad de vida en psiquiatria (Bobes,
Gonzalez, Bousofio, & Barcia, 2000). Ademas, ha sido ampliamente desarrollado en personas
con un trastorno mental severo (Bobes, Gutierrez, Gibert, Gonzélez, Herraiz & Fernandez,
1998; Karow, Wittmann, Schottle, Schafer, & Lambert, 2014; Namjoshi & Buesching, 2001;
Pukrop et al., 2003; Pyne, Rost, Zhang, Williams, Smith, & Fortney, 2003; Yatham,
Lecrubier, Fieve, Davis, Harris & Krishnan, 2004). Tras este breve andlisis parece que el SF-
36 es un instrumento de evaluacion adecuado para su uso en personas con trastorno mental
severo (Dixon, Goldberg, Lehman, & McNary, 2001), debido a su amplia experiencia
practica y a los resultados positivos que se han obtenido. Méas adelante, se realiza un analisis

completo sobre las caracteristicas de este instrumento.

2.4. CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS DIAGNOSTICAS DE UN
TRASTORNO MENTAL SEVERO
En la actualidad, la atencién de las personas en el campo de la salud mental esta
centrada en la promocion de la calidad de vida y la recuperacion (Burns, 2007). La
incorporacion y el desarrollo de estas variables en este campo ha sido tal, que la calidad de
vida es considerada como una medida de evaluacién imprescindible en los servicios de salud
y se ha establecido como uno de los principales objetivos terapéuticos a alcanzar (Galuppi,

Turola, Nanni, Mazzoni, & Grassi, 2010; Ho, Chiu, Lo, & Yiu, 2010). Asimismo, se ha
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convertido en uno de los indicadores sobre el grado de efectividad de un servicio (Chan,
Hsiung, Thompson, Chen, & Hwu, 2007) y sobre el grado de eficacia de los tratamientos
(Gutiérrez-Maldonado, 2012).

Para evaluar calidad de vida en este campo se han utilizado diferentes herramientas de
evaluacion, entre las que se destacan: la Escala de Calidad de Vida (QLS) (Heinrichs,
Hanlon, & Carpenter., 1984), el indice de Calidad de Vida de Wisconsin (Becker, Diamond,
& Sainfort., 1993), el instrumento de calidad de vida de la Organizacion Mundial de la Salud
(WHOQOL-100) (WHO, 1995) y el SF-36 (Ware et al. 1994), que ha sido anteriormente
analizado. Pero en este caso, para continuar con el andlisis de calidad de vida, se va a recurrir
a un trabajo de revision sobre la literatura publicada con metodologia cualitativa (Connell,
Brazier, O’Cathain, Lloyd-Jones & Paisley., 2012). En este trabajo se realiza una revision
sistematica de la literatura escrita sobre las investigaciones que se han realizado sobre calidad
de vida en personas con problemas de salud mental, durante el periodo comprendido entre
octubre de 2009 y abril de 2010, en las bases de datos de MEDLINE, ASSIA, CINAHL,
PSYCINFO y Web Of Science. De los 7078 articulos analizados, los autores seleccionan 16,
los cuales sirven para mostrar la presencia de los 6 dominios mas importantes en calidad de
vida desde la perspectiva de las personas con un trastorno mental. Los dominios que se
identifican a través de la lectura de los trabajos de investigacion publicados son los
siguientes:

1) El bienestar a pesar de la presencia de sintomatologia. Dentro de esta dimensién se
incluyen aspectos relacionados con el bienestar fisico y la experiencia subjetiva con la
sintomatologia psicética. Los sintomas que mas aparecen en la literatura son los relacionados

con el miedo, la ansiedad y la preocupacion.
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2) En esta dimension se incluye la percepcidn que tiene la persona sobre el control de
su propia vida, el manejo de los sintomas y el grado en que la persona comprende las
caracteristicas de su diagnostico. También se incluye la autodeterminacion.

3) En esta dimension se incluye la percepcidn que tiene la persona sobre si misma; el
desarrollo de una identidad propia, el sentido de la autoeficacia, la autoestima y el
autoestigma.

4) El sentimiento de pertenencia a un grupo y su inclusion en la comunidad, creyendo
y confiando en que existen personas que le pueden proporcionar apoyo, que la aceptan y la
comprenden. Dentro de esta categoria se incluye la existencia de relaciones interpersonales,
el sentimiento de soledad y la presencia de estigma por parte de la comunidad de la que la
persona forma parte.

5) La participacion en actividades significativas, como la existencia de rutinas en el
dia a dia, el desempefio en actividades de la vida diaria, el empleo y la participacion en
actividades de ocio significativo.

6) Tener esperanza y ser optimista. La existencia de metas personales y de objetivos
por alcanzar.

Estos son los seis dominios que mas valoran las personas a la hora de hablar de su
calidad de vida y, como se ha mencionado previamente, es considerada como uno de los
objetivos prioritarios a alcanzar en la atencion sanitaria, lo que ha hecho que se convierta en
un tema de preocupacién a nivel mundial (WHO, 2005b), sobre todo, en personas con un
trastorno mental severo (Chan et al., 2007; Galuppi et al. 2010). Esta preocupacion esta
basado en las bajas puntuaciones que obtiene esta poblacion en calidad de vida. Y es que, en
efecto, la literatura muestra que las personas diagnosticadas de una enfermedad mental
presentan niveles mas bajos de calidad de vida que la poblacion en general (Evans, Banerjee,

Leese, & Huxley, 2007; Picardi, Rucci, De Girolamo, Santone, Borsetti & Morosini, 2006).
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Tales diferencias también se encuentran cuando se compara entre personas diagnosticas de un
trastorno mental y personas diagnosticadas de un trastorno mental severo. En el estudio de
Evans et al. (2007), se comparan los niveles de calidad de vida objetiva y subjetiva en tres
poblaciones distintas: poblacion general (sin diagnéstico de trastorno mental), personas con
trastorno mental y personas con trastorno mental severo. El Gltimo grupo, que hace referencia
a las personas diagnosticadas de un trastorno mental severo, son los que presentan los niveles
mas bajos de calidad de vida percibida en todas las dimensiones evaluadas; ademas, estas
diferencias se mantienen a lo largo del tiempo.

De manera general, estas diferencias también son halladas cuando se evalla calidad
de vida relacionada con la salud, en concreto, cuando se compara a un grupo de personas con
problemas de salud mental y a un grupo de personas con problemas de salud fisica, ambos de
larga evolucién. Los resultados muestran que las personas con problemas de salud mental
obtienen puntuaciones mas bajas en calidad de vida relacionada con la salud que las personas
con problemas de salud fisica (Alonso et al., 2004). De manera concreta, en un congreso de
psiquiatria celebrado en Espafia se presentaron resultados de calidad de vida relacionada con
la salud en 52 personas diagnosticas de un trastorno mental severo que, en el momento de la
evaluacion, se encontraban en tratamiento ambulatorio. Los resultados de esta investigacion
muestran que las dimensiones que se encuentran mas afectadas, en funcion de la media de las
puntuaciones obtenidas, son la energia, la vitalidad y la salud mental (Herran, Sierra-Biddle,
Cuesta, Sandoya, Diez-Manrique, & Vazquez-Barquero, 2000). Tras estos resultados parece
que el cansancio, la falta de sensacién de vitalidad y energia, unida a la presencia de
sintomatologia relacionada con la angustia, la depresién y los sentimientos de infelicidad son

las dimensiones que mas impacto provocan en la calidad de vida de estas personas.
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2.5. FACTORES QUE CONTRIBUYEN A LA CALIDAD DE VIDA

Son muchos los factores que se encuentran implicados en la calidad de vida de
personas con enfermedad mental (Hsiao, Hsieh, Tseng, Chien, & Chang, 2012), pero para el
desarrollo de este trabajo se han seleccionado solo algunos de ellos. Entre estos factores, uno
de los que mas investigacion ha suscitado es la relacion que se establece entre los sintomas
clinicos y la calidad de vida. Concretamente, hay investigaciones que muestran que bajas
puntuaciones en sintomatologia psicética como delirios, alucinaciones y trastorno del
pensamiento, se relaciona con mejores puntuaciones en calidad de vida (Andreasen,
Carpenter, Kane, Lasser, Marder & Weinberger, 2005). Este fendmeno, conocido como
remision sintomatica, no siempre ha sido relacionado con mejores puntuaciones en calidad de
vida (Carpiniello, Pinna, Tusconi, Zaccheddu, & Fatteri, 2012).

En cuanto a la sintomatologia negativa, parece que se establece una relacién negativa
entre esta y la calidad de vida. Un ejemplo de ello, son los resultados obtenidos en el estudio
realizado por Ojeda et al. (2012), en el que participan 165 personas diagnosticadas de
esquizofrenia en tratamiento hospitalario. En esta investigacion se muestra que aquellas
personas con mayor presencia de sintomas negativos, obtenida a través de la sub-escala de
sintomas negativos de la Escala de los Sindromes Positivo y Negativo (PANSS) (Kay et al.
1987), muestran una menor calidad de vida (Ojeda et al. 2012). La gravedad de estos
sintomas negativos, unidos a la edad del paciente, el nivel educativo alcanzado y la gravedad
de los sintomas cognitivos son capaces de explicar un 60% de la varianza total (Ojeda et al.
2012). En otra investigacion, en la que participan 80 personas diagnosticadas de
esquizofrenia, los resultados muestran que la presencia de sintomas negativos, evaluados a
través de la PANSS (Kay et al. 1987), junto con la presencia de sintomas depresivos y la falta

de contacto con los familiares, son los factores que mas contribuyen a las bajas puntuaciones
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obtenidas en calidad de vida, evaluada a través del instrumento disefiado por la Organizacion
Mundial de la Salud (WHOQOL-BREF) (WHO,1995) (Suttajit, & Pilakanta, 2015).

En la misma linea, en el estudio llevado a cabo por Rabinowitz, Berardo, Bugarski-
Kirola, & Marder, (2013), se analiza el papel que desempefian tanto los sintomas positivos
como negativos en la calidad de vida relacionada con la salud. En el anélisis de dicha
relacion, participan 1447 personas diagnosticadas de un trastorno mental; cada una de ellas es
incluida en uno de los cuatro grupos que se establecen en funcion de la presencia de
sintomatologia evaluada a través de la PANSS. En el primer grupo se incluye a todas las
personas que no presentan sintomatologia positiva ni negativa; en el segundo grupo, se
incluye a todas las personas con presencia de sintomatologia negativa; en el tercer grupo, se
incluyen a todas las personas con presencia de sintomatologia positiva; y en el Gltimo grupo,
se incluyen a todas las personas con presencia tanto de sintomatologia positiva como
negativa. Tras el andlisis de los resultados se extrae que el grupo 4, que corresponde con las
personas que presentan sintomatologia positiva y negativa, obtienen las puntuaciones mas
bajas en calidad de vida relacionada con la salud, evaluada a través de la version reducida del
SF-36. En el trabajo de Eack & Newhill (2007) se ofrece un meta-analisis en el que analizan
56 trabajos de investigacion y en el que hallan que tanto los sintomas positivos como los
sintomas negativos correlacionan negativamente con los indicadores de calidad de vida. A
pesar de esta relacion significativa, ambos factores indican un efecto de tamafio pequefio, lo
que sugiere que sélo una leve variacién en la calidad de vida puede ser explicada a través de
la presencia de los sintomas positivos y negativos.

Otro factor que también se ha relacionado con la calidad de vida es la presencia de
sintomas relacionados con la depresién y con la ansiedad. Algunos resultados, como los
hallados en el trabajo de Dan, Kumar, Avasthi, & Grover (2011), muestran que la presencia

de mayores puntuaciones en sintomotologia depresiva se relacionan con menores
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puntuaciones en calidad de vida de personas con esquizofrenia; otros autores, como
Fitzgerald et al., (2001), han establecido una relacion significativa entre los sintomas
depresivos y la calidad de vida subjetiva; en algunas investigaciones, incluso, los sintomas
depresivos han sido considerados como el factor que mas impacta en la calidad de vida de
personas con trastornos psicoticos (Saarni, Viertio, Perdld, Koskinen, Loénngvist, &
Suvisaari., 2010) y en personas con trastorno mental, frente a otros factores de caracter
clinico, como la ansiedad (Connell, O'Cathain, & Brazier., 2014). En la misma linea, trabajos
como el de Priebe et al. (2011), en el que participan 866 personas con esquizofrenia, revelan
que ciertos cambios en calidad de vida son debidos a la influencia de sintomas como la
depresion y ansiedad, pero su nivel de influencia es limitado y no puede comprometer por si
solo las puntuaciones en calidad de vida. En este mismo estudio se muestra que la presencia
de ciertos sintomas, evaluados a través de la Brief Psychiatric Rating Scale (Overall &
Gorham, 1962), entre los que se incluyen la preocupacion somatica, la ansiedad psiquica, el
aislamiento emocional, la desorganizacion conceptual, el autodesprecio y los sentimientos de
culpa, la tensién, el manierismo, la grandeza, el humor depresivo, la hostilidad, la suspicacia,
las alucinaciones, el enlentecimiento motor, la falta de cooperacion, el contenido inusual del
pensamiento, el embotamiento, la excitacion y desorientacion, explican el 8.5% de la
varianza de la calidad de vida subjetiva.

Como resultado de lo expuesto anteriormente, parece que la relacion que se establece
entre los sintomas clinicos y la calidad de vida es significativa, pero su mitigacién o
eliminacion no implica que desaparezcan otros factores que siguen estando presentes, como
las dificultades en el funcionamiento diario, la falta de contactos sociales, el desempleo y la
estigmatizacion (Narvaez et al., 2008). En la misma linea, otras investigaciones muestran que
tener una buena calidad de vida viene determinada por no tener sintomas relacionados con la

ansiedad y con la angustia, por tener una imagen positiva de uno mismo, por sentirse incluido
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dentro de una comunidad, por participar en actividades significativas y por tener una vision
esperanzada y optimista sobre el futuro (Connell et al. 2012). En cambio, obtener pobres
resultados en calidad de vida viene determinado por la presencia de sintomatologia
relacionada con la angustia y con la ansiedad, con la falta de control sobre los sintomas y la
vida en general, por tener un autoconcepto negativo, por sentirse estigmatizado y rechazado
por la sociedad de la que forma parte y por la presencia de dificultades en el funcionamiento
diario (Connell et al. 2012).

Otras investigaciones ponen de manifiesto otros hallazgos muy interesantes
relacionados con los factores que contibuyen a la calidad de vida de las personas con un
trastorno mental. Un ejemplo de ello es el trabajo realizado por Connell, et al. (2014); en esta
investigacion se realizan entrevistas cualitativas semiestructuradas en 19 personas con
problemas de salud mental. Tras el analisis de los discursos se extrae que a pesar de que las
personas son conscientes de que existen ciertos factores que influyen de manera negativa en
su calidad de vida, como puede ser no desempefiar actividades en la comunidad o no tener un
empleo, en ocasiones el miedo a que reaparezcan sintomas relacionados con el estrés, la
ansiedad o la depresion, frenan el proceso de recuperacion de la persona, es decir, ponen en
marcha mecanismos de evitacion, con la intencion de que su dia a dia sea més sencillo y esté
libre de la presencia de algunos sintomas, a pesar de que emprender estas acciones puedan

contribuir a mejorar su calidad de vida (Connell et al. 2014).

2.6. BIENESTAR PSICOLOGICO

El desarrollo conceptual de este constructo se ha visto impulsado por el gran nimero

de investigaciones gue se han realizado en los Gltimos afios, en torno al bienestar (Diaz et al.,
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2006). En este trabajo se va a analizar el constructo de bienestar psicologico, que ha sido
definido por algunos autores como el representante de la tradicion eudaimonica, es decir, ha
centrado su atencién en el desarrollo de las capacidades y el crecimiento personal, ambos
considerados como los principales indicadores del funcionamiento positivo (Diaz et al., 2006)
0 ha sido considerado bajo la postura que hace referencia al sentido, a la autorrealizacion y el
crecimiento personal (Rodriguez-Carvajal, Méndez, Moreno-Jiménez, Abarca & Van
Dierendonck, 2010). En la conceptualizacion del bienestar como representante de esta
tradicion, destaca el trabajo realizado por Carol Ryff. Esta autora, en una investigacion
reciente (Ryff, 2013), muestra el gran desarrollo de este constructo, a través de una revision
de la literatura publicada, hallando méas de 350 trabajos que utilizan como medida de
evaluacion, al bienestar eudaimonico y donde se destacan los 6 temas principales vinculados
a este tipo de investigaciones: En el primer tema que destaca, incluye a todas las
publicaciones dirigidas a explorar los niveles de bienestar que tienen las personas a lo largo
de su vida y ver si estos correlacionan de alguna forma con la edad. El segundo tema que
destaca, esta dirigido a analizar la relacidn que se establece entre los rasgos de personalidad y
las puntuaciones en las dimensiones de bienestar. En el tercer grupo, se incluyen todas las
publicaciones que estan dirigidas a describir el papel que desempefian los roles familiares y
los estilos de crianza en los niveles de bienestar. En el siguiente tema, incluye a todas las
investigaciones dirigidas a analizar la relacién que se establece entre el trabajo y los niveles
de bienestar. Un quinto tema, donde incluye todas las publicaciones realizadas en poblaciones
concretas, personas con fibriomialgia, artritis, hipertension, cardiopatia, cancer y otro tipo de
enfermedades. Y, por ultimo, un sexto tema dirigido a describir el impacto que tienen ciertos
programas de intervencion, sobre todo en personas con enfermedad mental, y que utilizan la
variable bienestar psicoldgico como indicador (Ryff, 2013). Esta autora, que ha centrado sus

investigaciones en el desarrollo del potencial de una persona, propone un modelo
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multidimensional de bienestar psicolégico compuesto por seis dimensiones: autoaceptacion,
relaciones positivas con otras personas, autonomia, dominio del entorno, propdsito en la vida
y crecimiento personal (Ryff, 1989a, 1989b). Para evaluar estas dimensiones, que mas
adelante seran desarrolladas, Ryff disefi6 una herramienta conocida como la Scales of
Psychological Well-Being (SPWB). En la construccion de esta escala participaron tres
investigadores, los cuales generaron 80 items para cada una de las seis dimensiones que
componen el modelo. Tras el andlisis de estos items, en funcion del ajuste a la definicion de
las dimensiones, se seleccionaron 32, los cuales fueron aplicados a una muestra de 321
personas adultas en un estudio piloto. Después de analizar los resultados de esta
investigacion, se eliminaron los items que mostraban peores indicadores de ajuste, quedando
finalmente un instrumento de 20 items para cada una de las dimensiones, lo que hace un total
de 120 (Diaz et al., 2006). Dado el gran nimero de items que compone la escala, se han
desarrollado varias versiones reducidas, entre las cuales se encuentra la herramienta que
propuso Van Dierendonck, (2004), en un intento de mejorar la consistencia interna de las
diferentes escalas de bienestar psicoldgico que se habian desarrollado. La escala que propone
estd formada por 39 items y ha mostrado una buena consistencia interna, con valores de o
entre .78 - .81. Esta versidn, que muestra mejores propiedades psicométricas respecto a las
versiones anteriores (Diaz et al., 2006), ha sido la que se ha adaptado al castellano y en este
proceso han participado 467 personas. Puesto que los resultados de los niveles de ajuste
fueron insatisfactorios, se procedio al desarrollo de una nueva version de la escala que
permitiera un mejor ajuste en la poblacion espafiola. Tras el andlisis y la seleccion de los
items que mejor respondian a los criterios tedricos, el resultado fue el desarrollo de una escala
de 29 items, los cuales se ajustan de la siguiente forma a las 6 dimensiones propuestas por
Ryff: 1) Autoaceptacion; esta dimensién estd formada por 4 items, entre los que se

encuentran, “En general me siento seguro y positivo conmigo mismo” “En su mayor parte,
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me siento orgulloso de quien soy y la vida que llevo”; 2) Relaciones positivas; esta
dimension esta formada por 5 items y entre ellos se encuentra, “No he experimentado muchas
relaciones cercanas y de confianza”; 3) Autonomia; esta dimension esta formada por 6 items
y un ejemplo de ellos es el siguiente “Tiendo a preocuparme sobre lo que otra gente piensa
de mi”; 4) Dominio del entorno; esta dimension estad formada por 5 items, entre los que se
encuentran, “ En general, siento que soy responsable de la situacion en la que vivo”; 5)
Proposito vital; esta dimension esta formada por 5 items “Soy una persona activa al realizar
los proyectos que propuse para mi mismo” “Tengo clara la direccion y el objetivo de mi
vida”; 6) Crecimiento personal; esta dimension esta formada por 4 items y entre ellos se
encuentran “En general, con el tiempo siento que sigo aprendiendo mas sobre mi mismo”
“Tengo la sensacion de que con el tiempo me he desarrollado mucho como persona’.

Tras la eliminacion de los 10 items que se incluian en la version original de 39, los
resultados muestran indices de consistencia interna muy parecidos, obteniendo incluso
mejores puntuaciones en la dimension de crecimiento personal. También muestra buenos
indicadores de ajuste al modelo (Diaz et al., 2006). En la Tabla 1, pueden compararse los
datos de consistencia interna que obtiene la escala de 39, frente a la escala de 29 items (Diaz
et al, 2006). Por ello, la version de 29 items de la escala de bienestar psicoldgico ha sido la

elegida para el desarrollo de este trabajo.
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Tabla 1. Consistencia interna de la escala de 39 y 29 items de bienestar psicoldgico.

Dimensiones Escala de 39 items  Escala de 29 items
Autoaceptacion .83 .84
Relaciones positivas .81 .78
Autonomia .73 .70
Dominio del entorno 71 .82
Propésito en la vida .83 .70
Crecimiento personal .68 71

Con la version de la escala de bienestar psicoldgico de 29 items, se han realizado
diferentes investigaciones en el contexto espafiol. Un ejemplo de ello es la investigacion que
se llevo a cabo en la Comunidad de Madrid, en la cual participaron 419 personas, con edades
comprendidas entre 18 y 72 afios (M = 32.44; DT = 13.47) (Rodriguez-Carvajal et al., 2010).
Hay que destacar que las respuestas de la escala de bienestar psicoldgico van desde 1
(totalmente en desacuerdo) a 6 (totalmente de acuerdo) y los resultados de esta investigacion
muestran, que en poblacion general, los valores de bienestar psicolégico se sitlan mas
cercanos a 6, lo que indica que la persona presenta altos niveles de bienestar psicoldgico;
autoaceptacion (M = 4.32; DT = .86), relaciones positivas (M = 4.58; DT = .85), autonomia
(M =4.24; DT =.73), dominio del entorno (M = 5.83; DT = .72), prop6sito en la vida (M =
447 ; DT = .83) y crecimiento personal (M = 4.57; DT = .64). Como puede observarse, la
dimension que obtiene las puntuaciones mas altas, es la relacionada con el dominio del
entorno, y la dimension que obtiene los valores mas bajos es la relacionada con la autonomia
(Rodriguez-Carvajal et al., 2010). De hecho, este ultimo resultado se repite en otra
investigacion realizada en el contexto espafiol (Diaz et al., 2006), en el que partiparon 467

personas, con una media de edad de 33 afios, donde los resultados sitian a la autonomia como
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la dimensidn con la puntuacion mas baja (M =4.24; DT =.73), con respecto al resto. En este
mismo estudio, las puntuaciones mas altas se obtienen en la dimension de relaciones positivas
(M =4.58; DT = .85).

En cuanto al campo que nos interesa, se han realizado varias investigaciones dirigidas
a analizar la relacion que se establece entre los rasgos de personalidad y el bienestar
psicoldgico (Hietalahti, Rantanen & Kokko, 2016; Kokko, Tolvanen & Pulkkinen, 2013) o,
dirigidas a analizar las posibles variables predictoras de los niveles de bienestar en personas
diagnosticadas de esquizofrenia u otro trastorno psicético (Valiente et al., 2011).

En este caso se va a analizar el trabajo realizado por Valiente, Prados, Gomez, &
Fuentenebro (2012), donde se comparan los niveles de bienestar psicoldgico en tres
poblaciones diferentes; la primera de ellas, corresponde a personas diagnosticas de un
trastorno psicotico y con creencias delirantes del tipo persecutorio; la segunda poblacion
corresponde a personas diagnosticadas de depresion; y la tercera, corresponde con un grupo
de personas sin antecedentes de patologia psiquiatrica. En total participan 137 personas, de
las cuales 55 se incluyen en el primer grupo, 38 en el segundo y 44 en el tercero, con una
media de edad de 37.8 afios. En esta investigacion se utiliza la version de la escala de
bienestar psicoldgico que se compone de 59 items. En cada dimensién las puntuaciones mas
altas, indican mayor grado de bienestar y las puntuaciones mas bajas todo lo contrario. Por
ello, el analisis de los resultados de este trabajo se va a hacer en funcion de las puntuaciones
que cada poblacion ha obtenido en cada una de las 6 dimensiones. En cuanto a la dimension
de autonomia, son las personas diagnosticadas de depresion las que obtienen las puntuaciones
mas bajas con respecto a los otros dos grupos. Estos resultados, se repiten de la misma forma
para el resto de las dimensiones, lo que indica que las personas diagnosticadas de depresién
son las que presentan los niveles mas bajos de bienestar psicologico en todas las dimensiones

de la escala de Ryff. Las personas sin experiencia previa con un trastorno mental son las que
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obtienen las puntuaciones mas altas en la dimensién de autonomia, relaciones positivas,
autoaceptacion, dominio del entorno y crecimiento personal. En cambio, en la dimension de
propdsito en la vida son las personas que estan diagnosticadas de un trastorno psicético, las
que obtienen una media algo superior con respecto a los otros dos grupos (Valiente et al.,
2012).

Estos resultados muestran que las personas diagnosticadas de depresion y de un
trastorno psicotico obtienen puntaciones inferiores en cinco de las seis dimensiones de
bienestar psicolégico, lo que pone de manifiesto la necesidad de desarrollar programas y

servicios dirigidos a mejorar estos niveles (Schueller & Parks, 2012).

2.7. CONCLUSIONES

Las investigaciones muestran que la calidad de vida ha ocupado un lugar importante
en las practicas innovadoras de los ultimos afios, contribuyendo a redefinir el éxito de los
tratamientos e incorporando nuevos parametros basados en el desarrollo de las fortalezas y
las capacidades de la persona (Slade, 2010). Por estos motivos es necesario seguir avanzando
e investigando sobre los procesos y los factores que subyacen a la calidad de vida (Ojeda et
al., 2012) y que éstos sirvan de orientacion y guia en el desarrollo de servicios y practicas
dirigidas a la atencion de las personas diagnosticadas de un trastorno mental (Tolman &

Kurtz, 2012).

55






CAPITULD =

FUNCIONAMIENTO DIARIO DE
PERSONAS CON UN
TRASTORNO MENTAL
SEVERO







Capitulo 3

CAPITULO 3. FUNCIONAMIENTO DIARIO DE PERSONAS CON UN
TRASTORNO MENTAL SEVERO

INTRODUCCION

A lo largo del capitulo anterior se ha realizado un analisis sobre el significado del
constructo de calidad de vida y calidad de vida relacionada con la salud en distintas
poblaciones, haciendo hincapié en la que nos ocupa. En el presente capitulo se pretende
aportar una vision general sobre el significado que tienen las actividades de la vida diaria
para las personas con un trastorno mental severo.

Para ello, el desarrollo del tercer capitulo se estructura de la siguiente forma: en
primer lugar, se describen varios conceptos que se encuentran muy relacionados con el
desempefio ocupacional. Para su analisis se recurre al Marco de trabajo ofrecido por la
Asociacion Americana de la Terapia Ocupacional (American Occupational Therapy
Asociation [AOTA], 2014), que estd muy relacionado con el funcionamiento, ya que algunas
de sus propuestas se basan en la Clasificacién Internacional de Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud, propuesta por la OMS (OMS, 2001b); en segundo lugar, se pretende
analizar la importancia del funcionamiento independiente y su evaluacion, destacandose las
principales herramientas de evaluacion dirigidas para ello; en tercer lugar, se pretende
analizar las necesidades y las caracteristicas que se asocian al desempefio de personas con un
trastorno mental severo en las &areas de ocupacion: actividades basicas, actividades
instrumentales, actividades relacionadas con el suefio y descanso, actividades relacionadas
con la educacion, actividades relacionas con el trabajo, con el juego, con el ocio y por

altimo, las actividades relacionadas con la participacién social.
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Una vez analizadas estas cuestiones, se realizard un analisis de la literatura reciente
sobre los principales factores implicados en las habilidades de la vida diaria de personas con
trastorno mental. Este analisis se realiza bajo la definicion de los modelos actuales, en los que
se valora el papel que desarrollan tanto los factores personales como los ambientales en la
participacion de la persona en la comunidad.

Por dltimo, se recoge un apartado donde figuran las principales conclusiones

obtenidas a partir del desarrollo de este tercer capitulo.

3.1. FUNCIONAMIENTO Y TERAPIA OCUPACIONAL

Los sistemas de salud mental se han enfrentado a grandes cambios tras el proceso de
desinstitucionalizacion de los servicios de psiquiatria (Marcheschi, Laike, Brunt, Hansson, &
Johansson, 2015). En la actualidad, como resultado de este proceso, la atencion de las
personas con trastorno mental se dirige hacia un modelo de integracién comunitaria, con una
serie de objetivos bien definidos, entre los que se encuentra fomentar el empoderamiento, el
bienestar y la autonomia (Marcheschi et al., 2015). En muchos contextos se considera que la
autonomia es el primer paso que permite seguir avanzando hacia el camino de la recuperacion
(AEN, 2002). El significado de la palabra autonomia, en un sentido mas amplio, incluye la
independencia en todas las dimensiones de la vida, pero en el contexto de la salud, se
encuentra muy relacionado con el término de actividades de la vida diaria. Como menciona
Romero (2007), el concepto de autonomia personal se encuentra inexorablemente unido al de
actividades de vida diaria; éste término se refiere a todas las actividades que son necesarias
para que una persona se desenvuelva con competencia personal y social en la comunidad
(Villalta, Jiménez, Bayon, & Ramirez, 2009), y hace referencia a las actividades mas

frecuentes que realiza una persona, relacionadas con lo familiar, diario, cotidiano, con las
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necesidades humanas, con la independencia y con el uso del tiempo (Romero, 2007). La

terapia ocupacional implica:

“El uso terapéutico de las actividades de la vida diaria (ocupaciones) con individuos
0 grupos, con el fin de potenciar o facilitar la participacion en los roles, en los habitos y
rutinas en el hogar, escuela, lugar de trabajo, la comunidad y otros ambientes”. (AOTA,

2008, p.71).

Dentro de la préctica de la terapia ocupacional se incluyen unos conceptos clave que
ya han sido definidos en el capitulo anterior a través de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la discapacidad y la salud (OMS, 2001b), como son la salud, el bienestar y
la participacion, puesto que los profesionales de esta rama consideran que la salud se alcanza
y se mantiene cuando la persona se compromete en ocupaciones y actividades que permiten
la participacion deseada o necesaria en el domicilio, la escuela, en el centro del trabajo y en la
comunidad; por ello, el foco de la terapia ocupacional sirve de complemento a la perspectiva
de salud ofrecida por la Organizaciéon Mundial de la Salud (AOTA, 2008). Dentro de esta
disciplina se ha desarrollado un marco de trabajo que sirve de guia y orientacion a las
practicas profesionales, desarrollado en base a la creencia de que existe una relacion positiva
entre la ocupacion y la salud, y su visién de que las personas son seres ocupacionales
(AOTA, 2008).

Dentro de este marco se incluyen todos los aspectos involucrados en el dominio de
esta disciplina que son las areas de ocupacion, las caracteristicas del cliente, las destrezas de
ejecucidn, los patrones de ejecucion, el contexto y el entorno (AOTA, 2014). Para su analisis,
se recurre al marco de trabajo que elabora la Asociacion Americana de la Terapia

Ocupacional en 2014.

61



Capitulo 3

En las caracteristicas del cliente se incluyen aquellas caracteristicas, habilidades o
creencias que residen en la persona y que puede afectar al rendimiento en el desempefio de
una ocupacion. Dada la vision holistica de los profesionales de la terapia ocupacional, dentro
de estas caracteristicas se incluyen los valores, las creencias, la espiritualidad y las funciones
y estructuras corporales (AOTA, 2014). Las funciones y estructuras corporales que se
incluyen en este marco de trabajo se basan en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud desarrollada por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 2001b).

Las destrezas de ejecucion, bajo este marco, son definidas como las habilidades que
demuestran los clientes en las acciones que llevan a cabo (AOTA, 2014); se incluyen todas
las destrezas que son observables y que pueden considerarse aspectos claves para que la
participacion de la persona se desarrolle con éxito; en esta categoria se incluyen las destrezas
motoras, las destrezas de procesamiento, las habilidades sociales y emocionales, asi como la
combinacion entre ellas (AOTA, 2014).

En los patrones de ejecucion se incluyen los habitos, las rutinas, los roles y los
rituales utilizados en la participacion en ocupaciones o actividades que pueden favorecer o
dificultar el desempefio ocupacional (AOTA, 2014). Los habitos vienen definidos por los
comportamientos especificos y automaticos, y las rutinas, como las secuencias de
ocupaciones o actividades que proporcionan una estructura para la vida diaria. Los roles son
definidos como el conjunto de comportamientos esperados por la sociedad, que se moldean
por la cultura y pueden conceptualizarse y definirse posteriormente por la persona, grupo o
poblacién (AOTA, 2014). Por ultimo, los rituales son las acciones simbdlicas que tienen un
significado espiritual, cultural o social.

El contexto y el entorno, aunque han sido utilizados de manera indistinta, son

términos que tienen un significado diferente, pero, como menciona la Asociacion Americana
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de la Terapia Ocupacional, ambos términos se utilizan para reflejar la importancia de todos
los factores, tanto internos como externos, que se encuentran implicados y relacionados y que
influyen en el desempefio de una persona (AOTA, 2014). En el entorno se incluyen los
ambientes fisico y social que pueden servir como apoyo 0 como barrera a la participacion de
las personas en ocupaciones significativas. De manera especifica, el contexto es utilizado para
definir la “variedad de elementos interrelacionados que rodean a la persona y que son menos
tangibles que los entornos fisicos y sociales, pero que sin embargo también ejercen una fuerte
influencia en el desempefio ocupacional de la persona”. Los contextos que se incluyen en este
marco de trabajo son el cultural, el personal, el temporal y el virtual.

Por ultimo, las areas de ocupacién son las categorias en las que se dividen de forma
ordenada todas las actividades u ocupaciones que las personas realizan a lo largo de su vida
(AOTA, 2008). Estas categorias se establecen en ocho areas de ocupacion, entre las que se
incluyen las actividades de vida diaria, las actividades instrumentales de vida diaria, el suefio
y el descanso, la educacion, el trabajo, el juego, el ocio y la participacion social (AOTA,

2014) (Figura 3).

Actividades de la
vida diaria

Actividades
instrumentales
e la vida diaria

Participacion

social/
Areas de

desempeno
ocupacional

uefio y descano

Trabajo

Figura 3. Areas de desempefio ocupacional propuestas por la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional.
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Dentro de las actividades de vida diaria se incluyen todas las actividades
fundamentales para vivir en un mundo social, que permitan la supervivencia y el bienestar
como indican Christiansen & Hammecker, 2001 (citado en AOTA, 2014); mas
especificamente, se incluyen actividades como bafarse-ducharse, control del intestino,
vestirse, comer, alimentacion, movilidad funcional, cuidado de los dispositivos de atencién
personal, higiene y arreglo personal y actividad sexual.

Dentro de las actividades instrumentales de vida diaria se incluyen todas las
actividades de apoyo a la vida cotidiana en el hogar y en la comunidad que a menudo
requieren de mas interacciones complejas que las anteriores, entre las que se encuentran
actividades como el cuidado de otros, cuidado de mascotas, crianza de los hijos, gestion de la
comunicacion, conducir y movilidad en la comunidad, gestion financiera, desarrollo y
mantenimiento de la salud, establecimiento y desarrollo del hogar, preparacion de la comida
y limpieza, actividad y expresion religiosa y espiritual, mantenimiento de la seguridad y
respuesta ante una situacion de emergencia y compras (AOTA, 2014).

En el area del suefio y descanso se incluyen todas las actividades relacionadas con
conciliar el suefio y obtener un descanso reparador que permita la participacion activa en
otras ocupaciones; entre ellas se incluyen el descanso, preparacion para el suefio y
participacion en el suefio (AOTA, 2014). En el area de educacion se incluyen todas las
actividades necesarias para el aprendizaje y la participacion en el entorno educativo; entre
ellas, se encuentra la participacion en la educacion formal, exploracion de las necesidades o
de los intereses personales y la participacién en la educacion informal (AOTA, 2014).

En el area del trabajo se incluyen todas las actividades, ocupaciones comprometidas
que se realizan, con o sin recompensa econémica Christiansen y Townsend, 2010 (como se

cita en AOTA, 2014); en esta area se incluyen los intereses laborales, busqueda y adquisicion
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de empleo, rendimiento en el trabajo, preparacion para la jubilacion, exploracion y
participacion en el voluntariado.

Dentro del area del juego se incluye cualquier actividad organizada o espontanea que
proporcione disfrute, entretenimiento o diversion como se cita en el trabajo de Parham y
Fazio, 1997, (citado en AOTA, 2014); dentro de esta area se incluye tanto la exploracién
como la participacion en el juego.

En el area del ocio se incluyen, como indican, Parham & Fazio, 1997, todas las
actividades de caracter no obligatorio que se realizan por motivacion intrinseca y a las que se
dedica un tiempo indeterminado, es decir, fuera del tiempo comprometido a otras actividades
obligatorias como el trabajo, el cuidado personal o el suefio (citado en AOTA, 2014); dentro
de esta area se incluyen la exploracion y la participacion en el ocio.

En el area de la participacion social, segun Gillen & Boyt Schell, se incluyen todas
las ocupaciones que facilitan la participaciéon en actividades comunitarias y familiares, asi
como en las que participan amigos y compafieros (citado en AOTA, 2014); dentro de esta
area se incluye la comunidad, la familia y los compafieros.

Una vez conceptualizado el significado del funcionamiento desde el marco de trabajo
para la practica de la terapia ocupacional, y destacada su relacion con el modelo de la
Organizacién Mundial de la Salud sobre su Clasificacién Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (OMS, 2001b), se pretende analizar el grado de significacion que
tienen para las personas con trastorno mental el desempefio de las actividades que componen
su dia a dia, asi como destacar los principales instrumentos de evaluacion que estan dirigidos

a esta poblacion.
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3.2. IMPORTANCIA DE LA EVALUACION DEL FUNCIONAMIENTO
INDEPENDIENTE EN PERSONAS DIAGNOSTICADAS DE UN TRASTORNO
MENTAL SEVERO

3.2.1. ;Por qué es necesario evaluar funcionamiento?

La importancia de la evaluacion de estas actividades viene justificada por varios
motivos; uno de ellos, y quizas el méas importante, es que la participacion en actividades de
vida diaria se relaciona con mejores puntuaciones en calidad de vida, que es el objetivo
principal a alcanzar. En concreto, diferentes investigaciones muestran la relacion significativa
que se establece entre el funcionamiento y la calidad de vida en personas con trastorno
mental, es decir, mayores puntuaciones en funcionamiento se relacionan con mejores
puntuaciones en calidad de vida (Lasebikan & Owoaje, 2015). En concreto, las
investigaciones muestran que la participacion en actividades de la vida diaria tanto bésicas,
como instrumentales, contribuye a la calidad de vida de la persona, a su percepciéon de
autoeficacia y a su autoestima (Delgado, et al., 2011). Y es que, en efecto, la percepcion del
sentimiento de competencia unido al de la satisfaccidn personal que se encuentran implicados
en la participacion de las actividades, ha sido identificado como uno de los factores que
contribuye de manera positiva a la calidad de vida (Eklund & Backstrom, 2005). Otras
investigaciones apoyan la relacion que se establece entre la calidad de vida y areas de
ocupacidn concretas. En el trabajo de Ritsner (2003), se investiga la calidad de vida subjetiva
en personas con esquizofrenia a través de dos medidas; una, que se realiza en el momento en
el cual estan ingresados, y otra, 16 meses después de haber recibido el alta. Los resultados
muestran que uno de los factores que contribuye a la mejora de las puntuaciones en calidad
de vida se relaciona con el grado de satisfaccion de la persona en el desempefio de

actividades de ocio.
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Otro de los motivos que justifica la importancia del funcionamiento independiente es
que la participacion y la calidad en la participacion de las actividades de la vida diaria, es uno
de los criterios que orienta a los profesionales para determinar el grado de impacto que
producen los trastornos mentales severos en la vida de las personas; por lo tanto, la
participacion en el dia a dia en estas actividades es utilizada como un criterio para calibrar la
gravedad del trastorno y la necesidad de apoyos (Rogers, et al., 2010). Concretamente, como
ya se ha visto en el capitulo anterior, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
utiliza las limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion como las variables
que definen la discapacidad (OMS, 2001b).

Por lo tanto, evaluar el funcionamiento en las personas con un trastorno mental viene
justificado por su estrecha relacion con la calidad de vida y porque que es utilizado como uno

de los criterios para determinar la presencia de discapacidad.

3.2.2. (Cémo evaluar funcionamiento?.

Segun la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria, la evaluacién funcional es:

“La evaluacion del funcionamiento del usuario en las diferentes areas vitales o en los
diferentes roles sociales susceptibles de ser desempefiados por ese usuario para afrontar las
demandas de su medio; es decir, esclarece el nivel de desempefio alcanzado por una persona
en su vida cotidiana (aseo personal, tareas domésticas y comunitarias, relaciones sociales,
cometidos laborales o formativos, etc.), y como resuelve o se enfrenta a los diferentes niveles

de exigencia generados por su entorno” (AEN, 2002, p. 59).

De manera general, existen algunos instrumentos que incluyen algunos items dirigidos

a valorar el funcionamiento en algunas de las areas que se han comentado previamente; entre
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este tipo de medidas se encuentra la Escala HONOS (Health of the Nation Outcome Scales)
que cuenta con una version en lengua castellana (Uriarte et al., 1999), e incluye cuatro areas
de evaluacion: problemas conductuales (agresividad, auto agresion, uso de substancias),
deterioro (disfuncién cognitiva y discapacidad fisica), problemas clinicos (depresion,
alucinaciones, ideas delirantes y otros sintomas) y problemas sociales (funcionamiento
general, alojamiento y problemas ocupacionales). Las respuestas se establecen en un rango
que va desde (0 = sin problema) a (4 = problema grave o muy grave). Esta herramienta de
evaluacion puede resultar practica porque ofrece una vision completa del estado general de la
persona, pero no especifica qué tipo de habilidades de vida diaria son las que requieren mayor
necesidad de apoyo. Para este tipo de analisis méas especifico, existen otras medidas que estan
dirigidas a recoger informacion acerca del desempefio, del grado de oportunidad y a
establecer puntuaciones que sean sensibles al cambio y que permitan establecer
comparaciones a lo largo del tiempo. En base a estos criterios, y tras el analisis de la

literatura, se destacan las siguientes herramientas:

WHO-DAS |1 (Disability Assessment Schedule) (OMS, 2006).

Esta herramienta es desarrollada por la Organizacion Mundial de la Salud. Su
aplicacién es sencilla y aporta de forma valida y fiable el grado de discapacidad de la
persona. Esta herramienta ha sido propuesta como una medida estandar para evaluar el nivel
de funcionamiento segun los criterios establecidos por el DSM-V y la proxima CIE-11
(Guilera et al., 2015). Esta herramienta esta adaptada y validada en el contexto espafiol con el
nombre de “Cuestionario para la evaluacion de discapacidades” (McCrone et al. 2006), y
consta de 36 items que cubren 6 dimensiones: comprensidén y comunicacion, capacidad para
moverse en su entorno, cuidado personal, relacion con otras personas, actividades de la vida

diaria y participacién social.
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LSP (Life Skills Profile) (Rosen, Hadzi-Pavlovic, & Parker, 1989).

Esta escala ha sido disefiada para estimar el nivel de funcionamiento de las personas
con esquizofrenia. Ha sido traducida y validada en poblacion espafiola diagnosticada de
psicosis, con el nombre de “Perfil de Habilidades de la Vida Cotidiana” (Bulbena, Fernandez,
& Dominguez, 1991). Este instrumento esta formado por 39 items que cubren 5 dimensiones:
autocuidado, comportamiento social interpersonal, comunicacion y contacto social,
comportamiento social no personal y vida autbnoma. La informacion es recogida a través de

un informante.

BELS (Basic Everyday Living Schedule) (Team for the Assessment of Psychiatric
Services [TAPS], 1989)

Esta escala recoge informacion del grado de desempefio que tiene la persona en 26
habilidades de la vida diaria y recoge informacion acerca del grado de oportunidad del que
disponen las personas con trastorno mental para el desempefio de estas habilidades. La
evaluacion del grado de oportunidad es la principal propiedad que se destaca en esta escala,
puesto que en la actualidad los modelos de atencidén a personas con un trastorno mental
consideran que la discapacidad es fruto de la interaccidn de la persona en un contexto que

fracasa en proporcionarle las oportunidades o los apoyos necesarios.

3.3. CARACTERISTICAS DEL DESEMPENO OCUPACIONAL EN LA
POBLACION DE ESTUDIO

A través de la evaluacion del funcionamiento en personas con trastorno mental severo
podemos conocer que existen una serie de factores que actGan como barreras en la

participacion en las diferentes areas de ocupacion. De manera general, parece que la mayoria
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de las personas con trastorno mental necesitan apoyo en las areas relacionadas con la higiene
personal y el autocuidado, los habitos saludables y el manejo del entorno social y domeéstico
(Villalta et al. 2009). Otros autores sefialan la necesidad de apoyo a la hora de cuidar de si
mismos, de desempefiar un trabajo, de utilizar los medios de trasporte publico, de preparar la
comida, de mantener y cuidar la vivienda y de administrar el dinero (Harvey, Velligan, &
Bellack, (2007) y otros muestran la presencia de necesidades de apoyo para la participacion
en actividades de ocio, para la busqueda y el desarrollo profesional o para establecer y
mantener relaciones interpersonales (Couture, Penn, & Roberts, 2006).

De manera general, parece que existen areas muy concretas con grandes necesidades
de apoyo (Fierro, Alabau, Sola, Fornos, & Grill, 2012), que generan grandes limitaciones en
autonomia (Awad & Voruganti, 2008; Nicholl, Akhras, Diels, & Schadrack, 2010) y en la
participacién en actividades significativas en las personas con trastorno mental (Aubin et al.,
2009). Para concretar qué tipo de areas y qué tipo de actividades son las que requieren de
mayor necesidad de apoyo, se va a recurrir a las areas de ocupacion propuestas por la

Asociacion Americana de la Terapia Ocupacional, que ya han sido definidas previamente.

Actividades de la vida diaria.

Tras el andlisis de la bibliografia publicada, parece que las actividades que obtienen
mayor apoyo en la literatura son las relacionadas con la higiene personal y el autocuidado
(Fierro et al. 2012). En cambio, hay otras actividades que disponen de menor apoyo cientifico
como son las relacionadas con la actividad sexual, en las que se incluye la participacion en
las actividades que dan lugar a la satisfaccion sexual y / o a satisfacer las necesidades
relacionales o reproductivas (AOTA, 2014 ). El sexo ha sido identificado como un éarea

importante en la vida de las personas con trastorno mental (Werner, 2012); a pesar de ello,
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existen pocos trabajos que aborden la sexualidad y el deseo sexual en personas con un
trastorno mental severo (Huguelet et al.,, 2015). Los datos que existen en la literatura
muestran que esta poblacion mantiene menos relaciones sexuales que la poblacién general
(Perry & Wright, 2006); en esta linea, el estudio de Harley, Boardman, & Craig (2010),
muestra que las personas con esquizofrenia presentan dificultades a nivel sexual de la misma
naturaleza que la poblacion general, pero con unas tasas mayores de incidencia;
concretamente el 74% de los hombres y el 82% de las mujeres identifican algin problema
sexual. Dicha informacion también es apoyada en estudios como el de Macdonald et al.,
(2003), en el que se muestra que el 82% de los hombres y el 96% de las mujeres con
esquizofrenia presentan alguna disfuncion sexual. A pesar de las dificultades presentes en
esta area, sélo el 22% de las mujeres diagnosticadas de esquizofrenia admite hablar con su
psiquiatra sobre estos temas (Huguelet et al., 2015).

Dentro de esta area también se incluyen las dificultades que estan presentes a la hora
de establecer una relacion de pareja (Agerbo, Byrne, Eaton, & Mortensen, 2004; McCann,
2010) y las relacionadas con la maternidad. Concretamente, existe muy poca bibliografia
dirigida a conocer las necesidades y a proporcionar los apoyos necesarios a las mujeres con
un trastorno mental que desean ser madres (Nguyen, Brooks, Frayne, Watt, & Fisher, 2015) o

que estan embarazadas (Taylor, Stewart, Ogden, Broadbent, Pasupathy, & Howard, (2015).

Actividades instrumentales de la vida diaria.

En esa area, se incluyen las actividades relacionadas con el mantenimiento y el
cuidado del hogar; en concreto, a través de un estudio cualitativo sobre el nivel de
funcionamiento de personas con trastorno mental severo durante el mes previo a la

evaluacion, se hall6 que el 47.8% no realizaba tareas relacionadas con el mantenimiento y
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cuidado de su espacio personal o de su casa, Yy el 42.4% no habia puesto una lavadora (Kelly,
McKenna, Parahoo, & Dusoir, 2001); estos datos sittan a las actividades relacionadas con el
mantenimiento del hogar como una de las que mas apoyo necesitan (Rosa et al., 2009).

Otra actividad que destaca, es la relacionada con la preparacion de la comida. En el
estudio de Semkovska, Bédard, Godbout, Limoge, & Stip (2004), se analizan las tareas que
se encuentran implicadas durante la elecciéon de un menu, la compra de los ingredientes y su
preparacion, comparandose la calidad del desempefio en personas con esquizofrenia y
personas sin antecedentes psiquiatricos. Los resultados muestran que las personas con
trastorno mental necesitan repetir mas veces la tarea hasta poder completarla y, ademas,
cometen mas errores que la poblacion en general. En la misma linea, el trabajo de
investigacion de Largi, Canlaire, Mourad, & Van der Linden, (2010), muestra que las
personas con trastorno mental presentan mayores dificultades a la hora de realizar la
actividad de ir de compras, si se las compara con la poblacion en general. Estas diferencias se
establecen en base a los tiempos que necesitan para completar la tarea, en base al nimero de
veces que necesitan pasar por el pasillo para encontrar los ingredientes necesarios y, por
altimo, en base al nimero de veces que necesitan mirar la lista de la compra.

En cuanto a las actividades destinadas a la promocion de la salud y al bienestar, las
investigaciones recientes muestran que las personas con esquizofrenia presentan altas tasas de
obesidad (Palmese et al., 2013). La obesidad, junto con otros factores de riesgo como la
diabetes, el consumo de tabaco y la poca actividad fisica que esta presente en esta poblacion
(Nenke, Hahn, Thompson, Liu, & Galletly, 2015) muestran la necesidad de apoyo en este
tipo de habilidades. Dentro de las actividades dirigidas a la promocién de la salud y el
bienestar, se incluyen todas las conductas que ponen en riesgo la salud como, por ejemplo, el
consumo de alcohol. En la actualidad existe un aumento de la morbilidad asociada al abuso

del alcohol en personas diagnosticadas de un trastorno mental severo; concretamente, un
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estudio revela que el 54% de personas con esquizofrenia realiza un consumo perjudicial de
alcohol (Leposaviii, Dimitrijeviii, Coryeviii, Leposavil, & Balkoski, 2015) y tabaco
(Teesson, Slade, & Mills, 2009) y, a estos factores, se suman otros relacionados con un estilo
de vida poco activo (Vancampfort, Knapen, Probst, Scheewe, Remans & De Hert., 2012),
puesto que las personas con trastorno mental realizan menos actividades de ejercicio fisico
que la poblacion general (Bonsaksen & Lerdal, 2012).

Otra actividad que se incluye dentro de esta area es la toma de la medicacion,
identificada por los cuidadores como una de las actividades que requiere mayor necesidad de
apoyo, puesto que en la mayoria de los casos se muestra una resistencia considerable
(Noguchi, 2008), que dificulta la adherencia al tratamiento farmacoldgico (Kurtz, Baker,
Pearlson, & Astur, 2007). Parece que, entre los motivos que dificultan dicha adherencia, se
encuentran los efectos secundarios que producen (Bentley, 2010) o el estigma que se
encuentra asociado a ellos (Sajatovic & Jenkins, 2007); también se incluye la sensacion de
pérdida de control, ya que perciben que el farmaco es el que mantiene bajo control la
situacién y la persona no puede hacer o contribuir a nada, puesto que toda la responsabilidad
recae unicamente en el tratamiento farmacoldgico y esto genera dependencia (Seeman &
Seeman, 2012). En el trabajo realizado por Kurtz et al. (2007), se analiza la calidad del
desempefio en la toma y el manejo de la medicacion en personas con trastorno mental y en
personas sin patologia psiquiatrica. Los resultados de esta investigacion muestran que las
personas con trastorno mental tienen dificultades relacionadas con la cantidad de medicacion,
ya que toman el tratamiento de forma diferente a la que lo ha prescrito el personal médico,

tanto en cantidad como en horario y en tiempos establecidos (Kurtz et al., 2007).
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Suefio y descanso

En esta area se han hallado resultados muy interesantes en diferentes lineas. Existen
datos que muestran que las personas con trastorno mental severo padecen insomnio (Ozone,
Kuroda, Aoki, Manabe, & Itoh, 2013) y otras investigaciones muestran que dedican
demasiado tiempo al descanso (Krupa, McLean, Eastabrook, Bonham, & Baksh, 2003);
ambas realidades se traducen en problemas para conciliar el suefio y tener un descanso
reparador (Leufstadius, Erlandsson, & Eklund, 2006). El trabajo realizado por Royuela et al.
(2002) muestra que 23 de las 44 personas con esquizofrenia que participan en el estudio,
obtienen puntuaciones que indican una mala calidad del suefio. Estos datos son apoyados por
otras investigaciones como la realizada por Palmese et al., (2011); en este estudio participan
175 personas con esquizofrenia o trastorno esquizoafectivo que se encuentran en tratamiento
ambulatorio, de las cuales el 44% cumple con los criterios clinicos establecidos para el

diagnostico de insomnio moderado o grave.

Educacion

Dada la poca bibliografia que existe en la literatura para describir los intereses, los
grados de formacion o la historia educativa de las personas con trastorno mental, se ha
recurrido a las caracteristicas sociodemogréaficas que se incluyen en algunas investigaciones
recientes. De manera general, el andlisis de estas caracteristicas muestran que existen bajos
niveles de formacion en las personas con trastorno mental severo; concretamente el estudio
llevado a cabo en Canada donde participan 128 personas con esquizofrenia, muestra que el
32% de los participantes no habia terminado su formacion obligatoria en el instituto (Norman

et al., 2000). Esta informacién es apoyada por otros trabajos de investigacion, donde se
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muestra que la mayoria de las personas con trastorno mental no terminan su formacion
basica; concretamente, un estudio realizado en Australia sobre la situacion de las personas
con trastorno mental en dicho pais, muestra que el 33.7% de las personas con un trastorno
psicotico, y el 24.9% de la poblacion general, no ha obtenido el certificado de estudios
obligatorios (Morgan et al., 2012). Estos datos revelan que las personas con trastorno mental
severo tienen niveles mas bajos de formacion con respecto a la poblacion en general.

En Espafia, existen datos que muestran la baja participacion en actividades
relacionadas con la educacion. Un estudio en el que participan 213 personas diagnosticadas
de un trastorno mental severo, muestra que el 64.9%, no ha finalizado su formacion
obligatoria (Saavedra, LoOpez, Gonzalez, Arias, & Crawford, 2015). Estos niveles se
mantienen si se compara entre personas con diferentes trastornos mentales severos,
concretamente entre personas con sintomatologia psicética activa, delirios de persecucion y
personas con depresion; el primer grupo, al que pertenecen las personas con sintomatologia
psicotica, obtienen una media de 11.23 afios dedicados a la educacion; el segundo grupo,
personas con depresion, obtiene puntuaciones algo mayores con una media de 14.15 afios; a
estas diferencias se suman las halladas en personas sin antecedentes psiquiatricos, en las que
la media de afios dedicados a la educacion asciende hasta 14.75 afios: se trata de una
diferencia bastante dilatada, si se compara con los resultados obtenidos en personas con

sintomatologia psicotica (Valiente et al., 2012).

Trabajo

Las actividades que se incluyen en esta area han sido destacadas como una de las mas
importantes por el 74% de las personas con depresién que participan en el estudio de

Zimmerman, Posternak, & Chelminski (2004), (citado en Romera, Perez & Gilaberte, 2013).
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Esta informacion es apoyada a través de diferentes investigaciones, en las que se muestra que
el trabajo es identificado como uno de los objetivos prioritarios a alcanzar por las personas
con trastorno mental (Tsang, Fong, Fung, & Corrigan, 2010). Entre las razones que pueden
explicar tal importancia se puede encontrar la estrecha relacion que se establece con el
bienestar psicologico (Cook & Razzano, 2000) y con su contribucién a la inclusion social de
la persona (Lopez, 2010), pero, a pesar de los beneficios que parecen estar asociados al
empleo, la mayoria de las personas con trastorno mental severo no desempefian su rol
profesional, generando un gran impacto a nivel social (Dunn, Wewiorski, & Rogers, 2010),
por lo que esta situacion se plantea como un problema serio y aparentemente de dificil
solucion en cualquier sociedad (Connell, King, & Crowe, 2011). Esta situacion puede
encontrar explicacion a través de algunos datos que se han encontrado en la literatura, como
el hecho de que las personas con trastorno mental disponen de menos oportunidades a la hora
de encontrar un empleo (Cechnicki, Angermeyer, & Bielanska, 2011), lo que se traduce en
mayores tasas de desempleo si se comparan con los de la poblacion general o con personas
con una enfermedad fisica (Baldwin & Marcus, 2011). Existen datos que sitdan al 85% de las
personas diagnosticadas de un trastorno mental severo en situacion de desempleo y, de los
gue se encuentran en activo, no lo hacen bajo las condiciones adecuadas, ya sea por el tipo de
jornada o por la duracion de los contratos (Twamley, Jeste, & Lehman, 2003). A estas
condiciones, se suma la inestabilidad laboral que se encuentra presente en la mayoria de los
trabajos que se ofrecen a este tipo de poblacion, ya que existen investigaciones que destacan
el gran nimero de despidos que existen (Bonnin et al., 2014). Incluso algunas investigaciones
cifran que solo un tercio de las personas con trastorno mental severo mantienen un empleo

estable a lo largo del tiempo (Bellack et al., 2007).
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Juego

En esta area ha sido complicado hallar bibliografia que analice el papel que
desempefia el juego en las personas con un trastorno mental, que no sea desde una
perspectiva patoldgica. Puesto que la intencion de este trabajo es analizar el significado que
tiene el juego para las personas con trastorno mental y la calidad en su desempefio, se han
realizado busquedas utilizando conceptos con un contenido parecido para asi poder ampliar y
disponer de mayor informacion con la que analizar este apartado. Con este objetivo, se han
incluido y realizado busquedas en diferentes bases de datos con las palabras diversion,
entretenimiento y placer, y de ellas se han obtenido una serie de conclusiones que se exponen
a continuacion. El estudio de Davidson, Shahar, Lawless, Sells, & Tondora, (2006) se detalla,
tras la revision y el andlisis de la literatura publicada, el papel que pueden desempefiar
algunos factores que no han sido tan explorados en el proceso de recuperacion de las
personas con trastorno mental; en concreto, se preguntan si el juego, la diversion u otros
eventos positivos en la vida influyen en el proceso de recuperacion de las personas con
trastorno mental. Tras el analisis que realizan obtienen una serie de conclusiones: la primera
de ellas es que el volumen de bibliografia publicado es mucho menor del que hubieran
obtenido al analizar el papel que desempefian los factores negativos en el proceso de
recuperacion (Davidson et al. 2006); esta primera conclusion resulta especialmente llamativa,
puesto que parece que sigue estando muy presente la tendencia a analizar los factores que
dificultan o que actGan como barreras ante la recuperacion de las personas con trastorno
mental, en contra de explorar y analizar los factores que impulsan, promueven y contribuyen
a la recuperacion; la segunda conclusion que extraen esta relacionada con el efecto que tiene
sobre las personas el participar en actividades que les genera placer y diversion (Davidson et

al. 2006): 1) Les proporciona una sensacion de alivio, ya que, en palabras de las propias
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personas: nos permite respirar ante el trastorno, ofreciendo una evidencia tangible de que la
vida no es tan terrorifica; 2) Les proporciona bienestar en otras areas de la vida, que destacan
como muy importantes; consideran que experimentar cierto grado de disfrute y diversion
proporciona entretenimiento, distraccion, amplia el abanico de oportunidades y de actividades
en las que participar, rompe con la monotonia y ofrece algo positivo que ayuda a la persona a
mirar hacia el futuro con optimismo; 3) El participar en actividades que proporcionen disfrute
ayuda a restaurar la esperanza y a valorar la belleza que hay en la vida; consideran que ayuda
a creer que la vida tiene un sentido que va mas alla del de combatir el trastorno; 4)
Contribuye a que las personas puedan sentirse miembros de un grupo, miembros de una
comunidad; 5) Contribuye a redescubrir, a través de la participacion en actividades que
proporcionan diversion y entretenimiento, capacidades que consideraban perdidas, como
pueden ser la fuerza, el impulso y las competencias de la persona, devolviéndoles el valor que

se merecen (Davidson et al. 2006).

Ocio

Existe bastante bibliografia publicada dirigida a explorar esta area. Para describir el
tipo de actividades de ocio en las que mas participan las personas con trastorno mental, se ha
recurrido al trabajo realizado por Pondé, Peireira, Leal, & Oliveira, (2009); en esta
investigacion, las personas con trastorno mental identifican, por orden de preferencia, las
actividades de ocio que le son mas significativas; en primer lugar, los participantes destacan
las actividades realizadas fuera del hogar, como ir a pasear e ir al cine; en segundo lugar, se
destacan las actividades que se realizan dentro del hogar, como leer y ver la television; en
tercer lugar, se sitlan las actividades relacionadas con la participacion en actividades

religiosas, seguidas de las actividades compartidas en familia; y, por Gltimo, las actividades
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que incluyen la formacion tanto educativa como laboral. La participacion en actividades de
ocio resulta fundamental para la calidad de vida de la persona y desempefia un papel muy
importante en el proceso de recuperacion. Hay investigaciones que analizan los efectos que
produce el ocio en personas con esquizofrenia, depresién mayor y trastorno bipolar. Por un
lado, otorgan a la persona un sentimiento de pertenencia y de identidad, asi como de
independencia y, por otro lado, dichas actividades proporcionan una oportunidad para
combatir la inactividad, el aburrimiento y la monotonia. Ambos efectos correlacionan de
forma positiva en el proceso de recuperacion de 101 persona diagnosticadas de un trastorno
mental severo, evaluado a través de la Recovery Assessment Scale (Corrigan, Giffort, Rashid,
Leary, & Okeke, 1999; Corrigan, Salzer, Ralph, Sangster, & Keck, 2004) (Iwasaki et al.,
2014). Este y otros ejemplos recientes parecen destacar el papel protagonista que desempefia
la participacién en actividades significativas en la promocién de la recuperacion de las
personas con trastorno mental. En definitiva, de acuerdo con los autores Parham & Fazio,
1997, lo que estos hallazgos muestran es la importancia de valorar las experiencias
personales, el significado que las personas con trastorno mental atribuyen a la participacion
en actividades que estén intrinsecamente motivadas (citado en AOTA, 2014). Desempefar
actividades de ocio, como caminar o practicar senderismo, se han relacionado con mejores
puntuaciones en calidad de vida de personas con un trastorno mental de larga evolucion
(Frances, 2006) y se han relacionado con la inclusion y la participacion social de la persona

en la comunidad (Lloyd, King, McCarthy, & Scanlan, 2007).

Participacién social

Dentro de esta area se incluyen las actividades que se realizan en la comunidad, con la

familia y/o con los compafieros. Tras el analisis de algunos trabajos de investigacién, parece
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que esta area es una de las que presenta mayores necesidades de apoyo, puesto que la
mayoria de las personas con un trastorno mental severo dispone de una red social escasa
(Eklund & Hansson, 2007), por lo que pasan la mayor parte del tiempo solas (Bellack et al.,
2007), participando muy poco de la comunidad (Yilmaz, 2009). En esta linea, el trabajo
realizado por Kelly et al., (2001), en el que participan 91 personas diagnosticadas de un
trastorno mental severo, muestra que el 70.7% de las personas no ha participado en ninguna
actividad social durante el mes previo a la evaluacion. Algunos autores intentan explicar estos
resultados a través de las caracteristicas que se encuentran asociadas a la locura, como puede
ser la dificultad para establecer relaciones sociales (Ribas & Lam, 2010). A través del analisis
de la literatura se pone de manifiesto que las personas con trastorno mental demandan formar
parte y participar de la comunidad, de hecho, investigaciones como la realizada por Stain et
al., (2012) asi lo muestran. En esta investigacion participan 1825 personas con un trastorno
psicotico, de los cuales el 80.1% manifiesta sentirse solo y el 48.1% considera que su red
social es escasa, y que desearia tener mas amigos. Asimismo, el 69% manifiesta no haber
participado en ninguna actividad social durante el afio previo a la evaluacion (Stain et al.,
2012). Estos resultados ponen de manifiesto la necesidad de dar apoyos en esta area, puesto
que es identificada y relacionada, por las personas con trastorno mental, con la calidad de
vida (Villalta et al., 2009).

Toda la informacion que se ha ido analizando en cada una de las areas ocupacionales
nos plantea un gran reto a los profesionales. Por un lado, esta la necesidad de trabajar en estas
areas, puesto que son identificadas por las personas como importantes, pero, por otro lado, no
podemos olvidar que estos resultados son fruto de la interaccion de la persona en un contexto
que fracasa en proporcionarle los apoyos y las oportunidades necesarias (Ortiz, Rio,
Rodriguez, & Robaina, 2010). Este fracaso en proporcionar las oportunidades y los apoyos

necesarios, se traduce en realidades muy duras, como que las personas con un trastorno
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mental pasan la mayor parte del tiempo inactivos (Lloyd, King, Lampe, & McDougall, 2001);
este hecho es apoyado a través de investigaciones como la de Kelly et al. (2001), en la que
participan 92 personas con trastorno mental severo, de las cuales la mitad, concretamente el

56,5% no realiza ninguna actividad en su dia a dia.

3.4. FACTORES QUE INFLUYEN EN EL FUNCIONAMIENTO DIARIO DE
PERSONAS DIAGNOSTICADAS DE UN TRASTORNO MENTAL SEVERO.

Siguiendo el modelo de la Organizacion Mundial de la Salud sobre la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (OMS, 2001b), se
entiende que existen dos tipos de factores que intervienen en el funcionamiento de la persona;
por un lado, los factores personales, y por otro, los factores contextuales, ambos en
interaccion. Por lo tanto, en la linea de la Organizacién Mundial de la Salud, se considera que
las dificultades en el funcionamiento diario vienen precedidas por multiples factores, y es
que, en efecto, cuando la persona se encuentra en un contexto que impone barreras y/o no
proporciona los apoyos apropiados, se pueden presentar importantes restricciones para la
participacién en situaciones vitales, situando a la persona en desventaja, limitando su
bienestar y calidad de vida, y poniendo restricciones importantes a sus posibilidades de
recuperacion.

Entre los factores personales, existe bastante literatura cientifica dirigida a establecer
la relacion entre los sintomas clinicos y el funcionamiento. Autores como Romera et al.
(2013) consideran que la remisién completa de los sintomas y que ésta se produzca lo antes
posible, son factores que contribuyen a la funcionalidad de las personas con trastorno
depresivo mayor. Esta relacién ha sido hallada en otros trabajos cientificos, concretamente

en personas con esquizofrenia, donde los resultados muestran la relacion significativa que se
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establece entre la sintomatologia positiva y el funcionamiento (Green, Kern, Braff, & Mintz,
2000).

Otros factores que han sido ampliamente analizados son los sintomas negativos y el
funcionamiento en personas con trastorno mental. Hay autores que destacan el gran impacto
que producen los sintomas negativos en el desempefio diario de las personas con
esquizofrenia (Galderisi et al., 2013). En relacion a los sintomas negativos, el Instituto
Nacional de Salud Mental de los Estados Unidos, a través de un panel de expertos, definid
cada uno de los sintomas negativos que se asocian a este tipo de trastornos y los relaciond
con su impacto en las actividades de vida diaria (Kirkpatrick, Fenton, Carpenter, & Marder,
2006). Entre los sintomas negativos que mas parecen contribuir a las bajas puntuaciones en el
funcionamiento diario se encuentra la alogia, el embotamiento afectivo, la falta de contactos
sociales, la anhedonia, y la abulia (Kirkpatrick et al. 2006). Para un analisis mas exhaustivo
del papel que desempefian los sintomas negativos en el funcionamiento diario, algunos
autores han analizado dicha relacion en actividades concretas. En esta linea, la presencia de
estos sintomas se relaciona con una mayor repeticion de los pasos necesarios para ejecutar
una tarea y con la necesidad de disponer de mas tiempo para desempefiar la actividad que se
estd evaluando. En este caso, la actividad que se analiza es la preparacién de un mend, que
implica la eleccién del plato, la compra de los ingredientes necesarios y su posterior
elaboracion (Semkovska et al., 2004). Otros autores han relacionado dichos sintomas con una
menor precision y eficiencia en actividades concretas, como en la realizacion de la compra
(Greenwood, Landau, & Wykes, 2005).

El analisis de la bibliografia reciente acerca de los factores que se encuentran
relacionados con el funcionamiento diario, muestra que existen varias perspectivas desde la
que abordar el tema (Yanos & Moos, 2007). La primera de ellas, que ha sido analizada

previamente, es la desarrollada bajo perspectivas mas relacionadas con el modelo médico que

82



Capitulo 3

incluyen, entre otros factores, la gravedad de la sintomatologia o el deterioro neurocognitivo
(Yanos & Moos, 2007). Otras investigaciones se han desarrollado desde una perspectiva
basada en los recursos personales y psicologicos de los que dispone la persona, entre los que
se incluyen variables como la autoeficacia o los estilos de afrontamiento. Y por Gltimo, una
tercera perspectiva en la que se incluyen todos los factores ambientales que son capaces de
actuar como barrera o como facilitadores en el funcionamiento de la persona (Yanos & Moos,
2007). Bajo esta ultima perspectiva se incluyen todos los factores de caracter ambiental que
pueden influir de manera directa o indirecta en el desempefio ocupacional de la persona. Bajo
este paraguas se incluye el entorno y el contexto, definidos en el marco de trabajo para la
practica de la terapia ocupacional (AOTA). Dentro del entorno, se incluye; al entorno fisico,
que hace referencia a como el ambiente puede influir en el desempefio de la persona y el
entorno social, en el que la presencia, las relaciones y las expectativas de las personas que se
encuentran a su alrededor, también ejerce un papel importante (AOTA, 2014). En el contexto,
se incluyen todas las condiciones que se encuentran interrelacionadas y que estan dentro y
rodeando a la persona. De manera general y sin profundizar mucho en el tema, destacar que
tanto los contextos como los entornos influyen en la accesibilidad de la persona a la
ocupacién y determinan la calidad y el grado de satisfaccion de la persona (AOTA, 2014).
Por lo tanto, es necesario partir de una idea muy concreta, y es la valoracion de todos
los aspectos que se incluyen en el dia a dia de las personas puesto que juntos, interactian para
influir en las actividades u ocupaciones que las personas demandan y necesitan hacer para

apoyar su salud y su participacion (AOTA, 2014).
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3.5. CONCLUSIONES

A lo largo de este capitulo se ha realizado una aproximacion al significado que tienen
las actividades de la vida diaria desde el enfoque de la terapia ocupacional. Desde este
enfoque, se destaca la importancia de incluir todos los aspectos que pueden estar influyendo
en la participacion de la persona. En este punto merece la pena detenerse para realizar un
pequefio andlisis sobre el significado que tiene la ocupacion, mas alld del utilizado para
valorar o calibrar el impacto que producen los trastornos mentales. En este caso, se destaca el
papel que juega la ocupacion como agente para la promocion de la salud (Moruno & Romero,
2004). Este hecho se relaciona con el que se ha destacado en el capitulo 1, cuando se ha
manifestado la necesidad de que en la atencion en salud mental son necesarias dos grandes
lineas de actuacion; por un lado, una linea dirigida a la promocion de la salud mental y del
bienestar, donde encajaria el papel de la ocupacién como agente de promocién de la salud, v,
por otro lado, la linea dirigida a la atencién de las personas con problemas de salud mental;
ambas lineas deberian tener el mismo peso, pero la balanza parece inclinarse hacia las
acciones que se dirigen Unicamente a combatir los efectos del trastorno y a minimizar las
consecuencias clinicas que de este se derivan. Un hecho que muestra esta tendencia es que las
personas con trastorno mental consideran que la mayoria de sus necesidades clinicas estan
cubiertas, pero que existen otras como las relacionadas con la participacién en actividades
significativas, con la participacion social y / o laboral, que aln estan sin cubrir. En esta linea,
un hecho que refleja esta tendencia es que dos tercios de las personas con trastorno mental
severo no participan de la comunidad y tienen serias dificultades para desempefiar los roles
asociados a su edad (Davis & Brekke, 2013). Lo que estos resultados muestran es que en la
locura se puede lograr la estabilidad clinica, pero la persona parece permanecer aislada e
inactiva la mayor parte del tiempo. Esta situacion nos marca la linea a seguir y muestra que es

necesario dirigir mas esfuerzos para impulsar el crecimiento y el desarrollo de ambas lineas
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de actuacion por igual y, dentro de la segunda linea, el reivindicar el trato por igual de todas y
cada una de las demandas que solicitan las personas, puesto que ellas son los verdaderos

expertos en su proceso de recuperacion.
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CAPITULO 4. PRINCIPIOS BASADOS EN LA RECUPERACION

INTRODUCCION

Este trabajo se ha estructurado de la siguiente forma: un primer capitulo que ha estado
dirigido a conocer las caracteristicas de la poblacion que nos ocupa; el segundo y tercer
capitulo dirigidos a describir el grado de importancia que tienen ciertas variables como la
calidad de vida, el bienestar psicologico y el funcionamiento para las personas con un
trastorno mental severo; y un cuarto capitulo, que pretende realizar un analisis que facilite la
comprension del constructo de recuperacion y sus implicaciones practicas en el dia a dia de
las personas. Por ello, en primer lugar, se pretende analizar los diferentes significados que ha
ido adoptando el término de recuperacion a lo largo del tiempo, describir los principales
modelos que se han desarrollado e identificar los principales factores implicados. Tras este
recorrido, se dedica un apartado a analizar las principales herramientas de evaluacion que han
sido desarrolladas en otros contextos. Para finalizar, se examinan los principios en los que se
basan los servicios que estan orientados a la recuperacién y por ultimo, se dedica un apartado
dirigido a las principales conclusiones. Este capitulo cierra la primera parte de este trabajo,

dirigida a la justificacion tedrica.

4.1. DESARROLLO Y EVOLUCION DEL CONSTRUCTO DE
RECUPERACION

El concepto de recuperacion se ha desarrollado y ha ido evolucionando a lo largo del

tiempo influenciado por multiples factores. Para su estudio es necesario describir en un
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primer momento la situacion bajo la que nace el concepto de recuperacion, para asi
posteriormente realizar un analisis de las principales caracteristicas implicadas en su

conceptualizacion.

4.1.1. Descripcion de la situacion sobre la que nace el concepto de recuperacion

Como se ha visto a lo largo del desarrollo de los capitulos anteriores, en un primer
momento el tratamiento de las personas con trastorno mental se dirigia sobre todo al control
de sintomas (Solomon & Stanhope, 2006), apoyado en definiciones como la de Kraepelin
(1917), que atribuia a los trastornos mentales un deterioro progresivo en todas las esferas, lo
que conducia a una Unica forma de trabajar con el paciente: actuar frente a los sintomas.
Posteriormente esta atencion fue evolucionando hacia modelos de rehabilitacion;
concretamente, en la década de los 70, se desarrolla el modelo de rehabilitacion psicosocial,
que nace con el objetivo de promover técnicas y estrategias que hagan posible una vida lo
més normalizada y con la mayor calidad de vida posible (Pastor, Blanco & Navarro, 2010).
Este movimiento rehabilitador promueve, durante la década de 1970 y 1980, el desarrollo de
programas y servicios especificos que serviran de base al nacimiento de los principios de la

recuperacion en el campo de la salud mental (Anthony, 1993).

4.1.2. Primera aproximacion al significado de recuperacion

En los afios 80 empieza a utilizarse la palabra recuperacion asociada a algunas
evidencias cientificas que muestran resultados positivos en la evolucién de las personas con
un trastorno mental severo. Estas investigaciones de caracter longitudinal utilizan la palabra
recuperacion para referirse a la mejora funcional de la persona con un trastorno mental

(Davidson & McGlashan, 1997); en este sentido, la recuperacion implica alcanzar una serie
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de resultados que tienen que ver con la remision de los sintomas y/o con la recuperacion de
cierto grado de funcionalidad. Estas investigaciones se desarrollan bajo una perspectiva en la
que el objetivo principal es favorecer la operatividad del constructo de recuperacion. En esta
corriente se destacan algunos trabajos de investigacion dirigidos a identificar y a definir los
criterios que son necesarios para alcanzar la recuperacion en personas con un trastorno
mental severo (Harrow, Grossman, Jobe, & Herbener, 2005; Liberman, Kopelowicz, Ventura,
& Gutkind, 2002). Entre estos criterios se destaca la desaparicion o la suavizacion de los
sintomas, la ausencia de ingresos hospitalarios y el alcance de ciertos niveles especificos de
funcionamiento (Garcia-Alvarez et al., 2014). Estos criterios se definen con mayor precision

en la siguiente tabla (Tabla 2).

Tabla 2. Revisién de los criterios asociados a la recuperacion de personas con un trastorno mental.

Estudios Dimensiones y criterios incluidos

Durante los dos afios previos:
Sintomatologia.

Puntuacion de < 4 en la escala Brief Psychiatric Rating Scale (Overall & Gorham,
1962).

Funcionamiento.

Desempefiar roles apropiados para su edad y cultura. Entre ellos el rol de trabajador,
estudiante, voluntario, a tiempo completo.

Vida independiente.

Liberman et al, (2002) Vivir de manera independiente, sin la necesidad de supervisién por parte de otras

personas para el desempefio de actividades de la vida diaria como por ejemplo la
administracion del dinero, la realizacion de compras o el lavado de ropa.

Relaciones sociales.
Desarrollar una vida social activa en la que se incluye la participacién en actividades

de ocio con otras personas ajenas a su red familiar.
Durante el afio previo:

Ausencia de sintomatologia psicética y sintomatologia negativa.

Harrow et al., (2005) Adecua(_jo_nivel de fyncionamiento. Puntuacion de >2 en las dimensiones dedicadas
a las actividades sociales y al empleo.

Sin necesidad de ingresos hospitalarios.
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En el caso de los criterios que establece Liberman et al., (2002) para la presencia de
sintomatologia, se incluye la ausencia de ideas de grandiosidad, suspicacia, contenido del
pensamiento inusual, alucinaciones, desorganizacion conceptual, comportamiento extrafio,
autonegligencia, embotamiento afectivo y retraimiento emocional, que son los items que se
incluyen dentro de la escala de evaluacion que utiliza. Ademas de este criterio, se incluyen
otros relacionados con la participacion y con el desempefio de los roles asociados a la edad de
la persona, que son los mismos que utiliza Harrow et al., (2005), pero a través de otra
herramienta de evaluacion. Por lo tanto, tras este pequefio andlisis, parece que en esta primera
aproximacion, la recuperacion es entendida como un resultado donde se valoran sobre todo
dos indicadores: uno relacionado con la presencia de sintomatologia y otro con el

funcionamiento.

4.1.3. Segunda aproximacion al significado de la recuperacion

Como respuesta ante las practicas paternalistas existentes en el momento (Lysaker &
Lysaker, 2011), nace y se desarrolla el movimiento de consumidores, que persigue el
desarrollo de medidas que reivindican los derechos y las responsabilidades de las personas
con trastorno mental, para que asi puedan participar plenamente de la comunidad (Davidson,
O'Connell, Tondora, Styron, & Kangas, 2006). Como resultado de este movimiento, ciertas
variables como el empoderamiento, la autoeficacia y el autocontrol, empiezan a cobrar
especial relevancia (Young & Ensing, 1999) y, por el contrario, variables como la
sintomatologia o el grado de funcionalidad adquieren un rol mas secundario. En este sentido
se desarrollan investigaciones con metodologia cualitativa, con el objetivo de contribuir al
conocimiento de los factores que se encuentran implicados en este proceso (Baxter & Diehl,

1998; Corrigan et al., 2002; Jacobson, 2001; Mancini, Hardiman, & Lawson, 2005; Onken,
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Dumont, Ridgway, Dornan, & Ralph, 2002; Spaniol et al., 2002; Young & Ensing, 1999).
Estas investigaciones son algunos de los ejemplos que contribuyeron al aumento de literatura
con esta metodologia, y algunas de ellas fueron publicadas en revistas cientificas de gran
impacto, como la Schizophrenia Bulletin o Psychosis (Herrero, Monsalve, & Smith., 2013).
Los resultados de estas investigaciones muestran que la recuperacion no es sinénimo de cura
(WHO, 2012) y ponen de manifiesto que existen otras variables como la esperanza, la
responsabilidad, el empoderamiento y el desarrollo de un proyecto de vida, que desempefian
un papel muy importante en el proceso de recuperacion de las personas con trastorno mental
(Schrank & Slade, 2007). Estos valores, que son extraidos de los propios discursos de las
personas diagnosticadas de un trastorno mental, tratan de definir la recuperacion en términos

mas amplios que la mejoria de sintomas (Mancini, 2008).

4.1.4. Diferencias entre la primera y la segunda aproximacion al concepto de
recuperacion

Las dos aproximaciones al concepto de recuperacion se han visto influenciadas por el
contexto donde surgen y evolucionan, por las practicas que predominan en ese momento y
por los objetivos por los que fueron desarrolladas (Bellack, 2006). Estas influencias han
originado una serie de diferencias entre ambas, que, tras el analisis de la bibliografia revisada,
pueden resumirse de la siguiente manera: la primera de ellas, tiene que ver con como es
entendida la recuperacion, es decir, recuperacion como resultado frente a la recuperacion
como proceso (Brown et al., 2008; Garcia-Alvarez et al., 2014). La segunda, se establece en
funcidn de la perspectiva a través de la cual es analizada, perspectiva profesional frente a la
perspectiva de la persona diagnosticada de una enfermedad mental (Bellack, 2006; Resnick,

Rosenheck, & Lehman, 2004; Slade, Amering, & Oades, 2008). Otros autores como Lépez,
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(2010), explican tales diferencias a través de dos perspectivas bien diferenciadas. La primera
de ellas se relaciona, como sucede en el caso de otras enfermedades, con la idea de que la
recuperacion puede lograrse cuando se alcanzan ciertos niveles de funcionamiento; bajo esta
perspectiva, el autor destaca dos modalidades diferentes; la primera modalidad, asociada a
una recuperacion del nivel previo a la aparicion del trastorno, estando muy relacionado con el
término curacion; y la segunda modalidad, asociada al alcance de unos niveles suficientes en
el funcionamiento y en la sintomatologia; esta modalidad tiene lugar en personas cuya
evolucion dificulta el poder establecer un nivel previo con el que comparar, relacionandose,
por lo tanto, el significado de recuperacién con el término de remisién; dentro de esta primera
perspectiva, se destaca una serie de caracteristicas relacionadas con la vision del profesional y
con la obtencion de resultados que se puedan medir y cuantificar (Lépez, 2010). La segunda
perspectiva que destaca este autor esta relacionada, como ocurre en otras enfermedades de
caracter prolongado, con la posibilidad de alcanzar una vida satisfactoria y con sentido. Esta
perspectiva se desarrolla tras la experiencia que viven algunas de las personas con trastorno
mental y esta relacionada con valores como la esperanza y el desarrollo de un proyecto de

vida (Lopez, 2010).

Tras el analisis de la evolucién del concepto, y de acuerdo con lo sefialado, parece que
existen dos formas diferentes de entender la recuperacién: por un lado, algunos autores
consideran que la recuperacion se define en funcion del alcance y la calidad de ciertos
objetivos bien definidos, considerando que la recuperacién es entendida como un resultado y
esta relacionada con la primera aproximacion al significado de la recuperacion, en la que el
objetivo principal es alcanzar la operatividad del constructo y el profesional ejerce el rol de
experto; por otro lado, algunos autores consideran que la recuperacion es entendida como un
proceso, donde se pone en valor la experiencia de la persona y se destacan ciertas variables

que guian y orientan dicho proceso, entre ellas, la esperanza y la autodeterminacion; esta
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segunda perspectiva estd relacionada con la segunda aproximacion al significado de
recuperacion, desarrollada e impulsada a través de las experiencias de las personas con

trastorno mental.

En la actualidad, la mayoria de los autores comparten la idea de que existen estas dos
perspectivas bien diferenciadas (Bellack, 2006; Davidson & Roe, 2007; Ldpez, 2010;

Schrank & Slade, 2007; Silverstein & Bellack, 2008).

4.1.5. Valoracion critica al constructo de recuperacion

Ante la primera aproximacion al concepto de recuperacion, surgieron diferentes
criticas; la principal estd basada en los origenes sobre los que el concepto nace y se
desarrolla, sobre todo bajo los principios del modelo médico (Fitzpatrick, 2002) segln el cual
la recuperacion es entendida como se hace en otro tipo de enfermedades como puede ser la
gripe o el asma (Davidson, Harding, & Spaniol, 2005); por lo tanto, bajo este contexto,
resulta evidente que los factores que determinan la recuperacion sean evaluados a través de
indicadores observables de manera objetiva. Esta perspectiva no es compartida por algunos
autores, puesto que consideran que es necesario incluir una medida de evaluacion que recoja

la experiencia subjetiva de las personas (Rodgers, Norell, Roll & Dyck. 2007).

La principal critica que se atribuye a los defensores de la segunda aproximacién al
significado de la recuperacion, estd relacionada con la idea de priorizar la experiencia
personal frente a otros indicadores de caracter objetivo; por ello consideran que se trata de un
movimiento pero que no puede tener implicaciones practicas (Peyser, 2001), ni establecerse

como un modelo, sino méas bien como una filosofia (O'Hagan, 2012).
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El concepto de recuperacion también ha recibido otra serie de criticas derivadas de la
falta de consenso (Gudjonsson, Savona, Green, & Terry, 2011; Lysaker & Buck, 2008), ya
que, en la actualidad, algunos autores consideran que es un concepto que se encuentra en
evolucion y cuyas dimensiones requieren de un mayor desarrollo cientifico (Ng, Pearson,
Lam, Law, Chiu & Chen., 2008). Otros autores consideran que los valores propios de la
recuperacion ya se encuentran incluidos en otros modelos de atencion, por lo que consideran
que es “vino viejo en botellas nuevas”, lo que ha generado bastante debate. En el trabajo de
Davidson, O’Connell, Tondora, Steaheli & Evansen, (s.f.) se plantean si la recuperacion en
personas con un trastorno mental severo es, vino nuevo o solamente se presenta el mismo

contenido en un envase nuevo.

A pesar de las criticas que ha recibido, existe una corriente que destaca los aspectos
positivos que ha generado la recuperacion en el campo de la salud mental. Por un lado, ha
contribuido al desafio de la vision pesimista que a lo largo del tiempo ha estado asociado al
curso de los trastornos mentales (Brown et al., 2008), lo que ha supuesto un aumento
creciente de la literatura cientifica que muestra una visién mas optimista de la vida de las
personas con un trastorno mental (Bellack, 2006); por otro lado, también ha contribuido a una
serie de cambios en la practica clinica, entre los que se destaca: 1) La toma de decisiones de
forma méas consensuada y flexible, en la que la persona con un trastorno mental participa
activamente de la toma de decisiones sobre su propio tratamiento; 2) El valor otorgado a los
signos o sintomas clinicos, puesto que las caracteristicas del trastorno (sintomatologia
psicotica), han dejado de ser un elemento central y definitorio de la persona; 3) La puesta en

marcha de objetivos, tratamientos y estrategias mas ambiciosos (Farkas, 2007).
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4.2 MODELOS BASADOS EN LA RECUPERACION DE PERSONAS
DIAGNOSTICADAS DE UN TRASTORNO MENTAL SEVERO

Puesto que en la investigacion es necesario disponer de un modelo o marco
conceptual elaborado, que guie y oriente las practicas diarias (Schrank, Bird, Tylee, Coggins,
Rashid & Slade. 2013), a continuacion se presentan los principales modelos que han sido
desarrollados con tal fin. Los modelos que se destacan en este trabajo incluyen todos los
aspectos que han sido identificados como importantes bajo la perspectiva de las personas con
trastorno mental (Wallcfrat, 2012). En este sentido, estos modelos incluyen algunos de los
factores de caracter personal que se encuentran implicados en la recuperacion de la persona,
tales como el sentido positivo de uno mismo, el desarrollo de un proyecto de vida o la
autodeterminacioén, pero también la presencia de otros factores de caracter ambiental, puesto
que la recuperacion sélo puede convertirse en una realidad, cuando el contexto y las
oportunidades estan disponibles para que la persona pueda desarrollarse (Ajayi, Billsborough,
Bowyer, Brown, & Hicks, 2009). Bajo esta perspectiva, la recuperacion es entendida como el
resultado de la interaccion dinamica entre las caracteristicas de la persona (como la
esperanza, proyecto de vida) y las caracteristicas del entorno (tales como el acceso a recursos,
la participacion en actividades significativas, el apoyo social, el acceso a atencidn, las
oportunidades) y la relacion que se establece entre ambas (Onken et al., 2002; Onken, Craig,
Ridgway, Ralph, & Cook, 2007). Entre los ejemplos desarrollados bajo estos principios se
encuentran el modelo propuesto por Jacobson & Greenley (2001) y el modelo propuesto por

Andresen et al. (2003).
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Modelo de Jacobson. (Jacobson & Greenley, 2001).

Estos autores desarrollan un modelo conceptual sobre recuperacion para colaborar con
el sistema de salud e implantar sistemas orientados a la recuperacion de las personas con un
trastorno mental. Dentro de este modelo se incluyen una serie de condiciones internas que
vienen determinadas por las actitudes, las experiencias y los procesos de cambio que
experimenta la persona. Dentro de las condiciones internas, los autores incluyen la esperanza,
la curacidn, la autodeterminacién y las relaciones sociales. Las condiciones externas vienen
determinadas por las circunstancias, los eventos, las politicas y las practicas que influyen en
el proceso de recuperacion de la persona (Tabla 3). Dentro de estas condiciones se incluyen
los derechos humanos, la presencia de valores compartidos orientados a la promociéon de la
salud y unos servicios orientados a la recuperacion. Ambas condiciones, tanto internas como

externas, influyen en el proceso de recuperacion y se encuentran interrelacionadas.

Tabla 3. Modelo de recuperacon de Jacobson.

Modelo de recuperacion de Jacobson

Condiciones internas: Condiciones externas:

Esperanza Derechos humanos.

Curacion Cultura orientada hacia la promocion
Autodeterminacion de la salud

Relaciones sociales Servicios orientados a la recuperacion

Las condiciones internas que se destacan en este modelo han sido desarrolladas a
traves del analisis de los discursos de las personas con un trastorno mental y muestran que el
proceso de recuperacion es entendido como un viaje en el que se destacan una serie de

factores:
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Esperanza. Creer que la recuperacion de la persona es posible. Para ello, es necesario
valorar las fortalezas de la persona en lugar de las debilidades, manteniendo una
vision de futuro en la que se valoran y se celebran los pequefios logros del dia a dia.
Curacion. Esta variable no implica el regreso al estado previo de salud y de
funcionamiento, sino a la comprension y al conocimiento de las caracteristicas del
trastorno, para que la persona pueda gestionarlas. Para ello, las personas con un
trastorno mental desempefian un papel activo durante su proceso de recuperacion.
Empoderamiento. Viene determinado por el nivel de autonomia, en el que influyen
variables como la confianza y la disponibilidad de oportunidades. La posibilidad de
asumir riesgos, responsabilidades y obligaciones.

Disponer de relaciones interpersonales, que contribuyan a la inclusion de la persona
en la comunidad. Este ultimo factor se incluye dentro de las condiciones internas,

pero se encuentra relacionado e influenciado por las condiciones externas.

Dentro de estas condiciones externas se incluyen: los derechos humanos, donde se

valora que una sociedad sea accesible para todos, en la cual los recursos estén repartidos de
una forma equitativa, libre de estigma social, en el que se protejan los derechos de las
personas y se promueva el acceso a la vivienda y al empleo; la existencia de una cultura
orientada hacia la salud, es decir, que todas las personas implicadas en este proceso trabajen
bajo unos mismos principios y valores, entre los que se incluyen la autodeterminacion, el
respeto, la esperanza y el trabajo en equipo; y por Gltimo, disponer de servicios que estén
orientados a la recuperacion, donde se puedan proporcionar los apoyos necesarios a todas las

personas que se encuentran involucradas en este proceso.

Ambas condiciones se encuentran interrelacionadas.
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Modelo de Andresen (Andresen et al. 2003).

Este modelo esta desarrollado a partir del andlisis de los discursos de las personas con
un trastorno mental severo; tras el mismo, emergen una serie de temas principales bajo los
cuales se desarrolla un modelo basado en cuatro procesos clave: el primer proceso estd
relacionado con la capacidad de encontrar la esperanza y poder mantenerla, lo que implica
creer en uno mismo, percibir que la persona tiene el control de su vida y que es optimista de
cara al futuro; el segundo proceso se relaciona con el restablecimiento de una identidad
positiva, que consiste en aceptar e integrar la experiencia de la persona en relacion a su
diagnostico; el tercer proceso se basa en construir una vida con sentido, lo que implica el
disefio de un proyecto de vida y el establecimiento de los objetivos necesarios para

alcanzarlos; por ultimo, asumir responsabilidad y tener control sobre su propia vida.

En este modelo los procesos que se desarrollan en la recuperacion tienen lugar a lo

largo de cinco etapas, que son las siguientes:

1° Etapa: Moratoria. En esta fase del tiempo se destaca la falta de esperanza y la

pérdida de una identidad positiva. La persona considera que la vida no tiene sentido.

2° Etapa: De conciencia. En esta fase se empieza a valorar la posibilidad de que una
recuperacion es posible, ya que la persona establece una distincién entre uno mismo vy el
trastorno; la persona empieza a darse cuenta de que el diagnostico no es su identidad,
empieza a valorar la idea de que no todo esta perdido y que la posibilidad de una vida plena

es posible.

3° Etapa: Preparacién. Durante esta fase se asientan las bases necesarias para la
recuperacion. Se establecen las metas y se buscan los recursos necesarios para poder

alcanzarlas.
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4° Etapa: Reconstruccion. El desarrollo de esta fase implica el esfuerzo para poder
alcanzar unas metas significativas. La persona empieza a reconocer y a valorar que decide y

que tiene el control sobre su propia vida.

5° Etapa: Crecimiento. En esta ultima fase, la persona siente que se ha recuperado
psicologicamente del trastorno y trabaja hacia un futuro con significado. Participa

activamente de una vida con sentido.

Por Gltimo, es importante destacar que los autores subrayan la complejidad del

modelo y la caracteristica no lineal del mismo (Andresen, Caputi, & Oades, 2006).

En la literatura existen otros ejemplos de modelos dirigidos a describir las fases en las
que se desarrolla el proceso de recuperacion de las personas con un trastorno mental (Baxter
& Diehl, 1998; Rogers, Farkas, & Anthony, 2005; Spaniol et al., 2002; Young & Ensing,

1999).

4.3. ASPECTOS IMPLICADOS EN LA RECUPERACION DE LAS
PERSONAS

En la actualidad, la investigacién en este campo esta dirigida a analizar el papel que
desempefian ciertas variables durante el proceso de recuperacion de las personas con un
trastorno mental. Un ejemplo de ello, es la revision sistematica y la sintesis narrativa que
realizan los autores Leamy, Bird, Le Boutillier, Williams, & Slade, (2011), para el desarrollo
de un marco conceptual sobre el significado de la recuperacidn personal. Para su analisis se
establecen una serie de criterios entre los que se incluyen: a) analizar la literatura publicada
que esta dirigida a personas diagnosticadas de un trastorno mental severo; b) analizar la

literatura que utiliza tanto metodologia cualitativa como cuantitativa; c) analizar nicamente
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la literatura dirigida a conocer los aspectos personales que se encuentran involucrados en el
proceso de recuperacion, sin incluir los aspectos ambientales y su interrelacion. Siguiendo
estos criterios de inclusion, los autores seleccionan 97 articulos con el objetivo de determinar
las caracteristicas, los procesos Yy las etapas que se encuentran implicados en el proceso de
recuperacion. En cuanto a los procesos que se encuentran implicados, los autores establecen,
en funcion del porcentaje de investigaciones en los que han sido incluidos, los siguientes: 1)
estar conectado con la sociedad (86%); 2) tener esperanza y optimismo en el futuro (79%); 3)
identidad (75%); 4) tener un propdsito en la vida (66%); y 5) empoderamiento (91%) (Leamy
et al. 2011). La importancia de estos aspectos se destaca tanto en la investigacion como en la

practica clinica. A continuacion, se expone el significado de cada uno de ellos.

La importancia de formar parte de una comunidad, de estar conectado con la
sociedad, ha sido destacado a través de varias investigaciones que se han analizado en este
trabajo. Las personas con un trastorno mental identifican la necesidad de sentirse incluido en
una comunidad y de estar conectadas con otros miembros; por ello, dentro de esta categoria
se incluye el apoyo por parte de los iguales y de otras personas, las relaciones interpersonales
y el sentir que la persona forma parte de una comunidad (Leamy et al. 2011). Algunas
investigaciones que apoyan tal importancia, muestran que las personas con esquizofrenia que
disponen de relaciones interpersonales obtienen mayores niveles de esperanza y obtienen
mayores puntuaciones en autoestima (Lysaker, Ringer, Maxwell, McGuire, & Lecomte,
2010). Poder disponer y disfrutar de relaciones sociales significativas y que estas supongan
un apoyo, puesto que confian en la posibilidad de que la persona puede disfrutar de una vida
plena y con sentido, es un proceso esencial que se encuentra implicado en la recuperacion de

las personas (Dopke & Batscha, 2014).

La esperanza y el optimismo han sido factores ampliamente estudiados dentro del

proceso de recuperacion (van Gestel-Timmermans, van den Bogaard, Brouwers, Herth, &
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van Nieuwenhuizen, 2010), ya que son considerados como elementos centrales. Dentro de
esta categoria se incluye la creencia de que la recuperacion es posible, se valora el papel que
juega la motivacién para promover e impulsar el cambio, para generar esperanza, para valorar
el éxito, para disefiar y construir suefios y aspiraciones (Leamy et al. 2011). Algunas
investigaciones que apoyan la importancia de estas variables muestran que la esperanza
promueve y ayuda a que la persona se encuentre activa y mas motivada, con ganas de seguir
luchando a pesar de los obstaculos que se puedan presentar (Schrank, Bird, Rudnick, &
Slade, 2012). Dada la importancia que tiene, existen autores como Schrank et al., (2012), que
han dirigido sus esfuerzos a identificar los elementos que contribuyen a generar y a promover
la esperanza: 1) desarrollar estrategias para el manejo del trastorno; 2) favorecer las
relaciones sociales; 3) promover el apoyo entre iguales; 4) disefiar metas realistas que poder
alcanzar; 5) desarrollar intervenciones especificas dirigidas a favorecer la autoestima, la
autoeficacia, la espiritualidad y el bienestar. Las estrategias dirigidas a promover y a
mantener la esperanza en las personas juegan un papel crucial dentro del proceso de
recuperacion de las personas, puesto que se han encontrado evidencias que consideran que la
recuperacion es posible si la persona cree verdaderamente en ello (Shanley & Jubb-Shanley,

2007).

La identidad. Dentro de esta categoria se incluye el tener una identidad sélida, bien
definida, que va mas alla del diagndstico, basada en posibilidades y en la superacién del
estigma (Leamy et al. 2011). Esta variable es identificada por varios autores como el aspecto
principal y mas esencial implicado en la recuperacion, ya que conlleva una redefinicion de la
identidad de la persona, en la cual hay que integrar su experiencia subjetiva con el trastorno
(Davidson, Schmutte, Dinzeo & Andres-Hyman, 2008). Otros autores lo explican a través de
la necesidad de comprender y de construir una identidad en la que el trastorno mental no es lo

que les define como persona (Davidson, O’Connell, Stacheli, Weingarten, Tondora, & Evans,
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(2004). Esta busqueda de una identificad, al margen del diagndstico, lleva implicito el

encontrar el significado y la satisfaccion en la vida (Dopke & Batscha, 2014).

En el proposito de la vida se incluye el significado de las experiencias relacionadas
con el trastorno mental, la espiritualidad, la calidad de vida, llevar una vida significativa,
desempefiar roles sociales, definir objetivos y metas que alcanzar, en definitiva, construir una
vida con sentido (Leamy et al. 2011). De acuerdo a lo que exponen varios autores en Onken
et al. (2007), en este proceso en el cual la persona realiza una busqueda para encontrar un
significado y un propdsito en la vida, influye la interaccion que se establece entre el individuo
y el ambiente que le proporciona las oportunidades y los apoyos necesarios.

Dentro del empoderamiento se incluye la responsabilidad personal, el control sobre la
propia vida y el desarrollo de las fortalezas personales (Davidson et al. 2004). La
recuperacion centra su atencion en las fortalezas, competencias y deseos de la persona y esta
relacionado con el sentimiento del poder y el control sobre la vida de uno mismo, exigiendo
los mismos derechos que la poblacién en general, y asumiendo las responsabilidades
correspondientes (Davidson et al. 2004). Para promover el empoderamiento, las personas
deben sentirse incluidas en la toma de decisiones, creer firmemente que la atencion de los
servicios se desarrolla en torno a sus necesidades (Bonney & Stickley, 2008) y que existe un
sistema de salud mental humano, que les proporciona oportunidad y apoyo, que fomenta el
empoderamiento, la posibilidad de elegir y la autonomia (Drake & Whitley, 2014).

En la misma linea que el trabajo que se ha analizado previamente, se sittan las lineas
de investigacion actuales, en las que el objetivo principal es conocer qué tipo de factores se
encuentran implicados en la recuperacion de las personas con un trastorno mental. En el
estudio realizado por Davidson et al. (2004), en el que se realiza una revision de la
bibliografia acerca de los elementos comunes que se encuentran implicados en la

recuperacion de las personas con un trastorno mental, se incluyen: la redefinicion de uno
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mismo, el reconocimiento de que la identidad de la persona no se define ni se conoce por su
diagnostico, la superacion del estigma, la esperanza, la capacidad de asumir el control y la
responsabilidad, el papel protagonista y activo de la persona en su proceso de recuperacion, el
empoderamiento, el disponer de los mismos derechos y los mismos deberes que la poblacion
en general, el disponer de recursos para el manejo o la gestion de los sintomas, el disponer de
apoyos por parte de otras personas, el desempefiar los roles propios asociados a su edad, el
tener acceso a un empleo digno y la espiritualidad. Otros autores como Mancini, (2008),
identifican una serie de temas que se encuentran implicados en la recuperaciéon de las
personas con un trastorno mental, que son: la formacién de la identidad, la autonomia, la
esperanza, las relaciones de apoyo y el desempefio de los roles propios de la edad. En la
Tabla 4, se puede observar que aunque se utilicen diferentes palabras a la hora de definir los
factores que se encuentran implicados, el contenido es muy parecido, encontrando muchas

similitudes entre las tres investigaciones analizadas.

Tabla 4. Revision bibliografica y andlisis de las coincidencias sobre los factores asociados a la recuperacion de
personas con trastorno mental severo.

Publicaciones

Leamy et at. (2011)

Davidson et al. (2004)

Mancini, (2008)

Factores

Estar conectado con la
sociedad

Tener esperanza y
optimismo en el futuro

La identidad

Empoderamiento

Tener un propésito en la
vida

Apoyo por parte de los
otros

Esperanza

Redefinicion de uno
mismo

Empoderamiento

Asumir el control y la
responsabilidad

Participar activamente en
el proceso de recuperacion
Desempefiar roles
significativos

Empleo

Manejo o gestion de
sintomas

Espiritualidad

Relaciones de apoyo

Esperanza

Formacion de la identidad

Ser independiente.

Ser auténomo.
Desempefiar roles propios
de la edad.
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Como puede observarse en la tabla parece existir acuerdo sobre algunos factores que

se encuentran implicados en la recuperacion de las personas con un trastorno mental.

4.4. MEDIDAS DE EVALUACION DE LA RECUPERACION

La utilizacién de escalas, cuestionarios y test permiten obtener informacion fiable,
estandarizada y comparable (Ballesteros, 2004), por ello se va a dedicar un apartado a
conocer las principales herramientas de evaluacion que estan dirigidas a conocer la
percepcion de la persona con un trastorno mental sobre su proceso de recuperacion; por lo
tanto, para el desarrollo de este trabajo, se han analizado Unicamente las herramientas de
evaluacion que recogen la percepcion subjetiva de la persona durante su proceso de
recuperacion, siendo conscientes de que algunos autores recomiendan incluir la opinién de
otros agentes implicados en el proceso de recuperacion, como lo son los familiares, amigos y

/o profesionales (Noiseux et al., 2010).

Tras el andlisis realizado, se seleccionan tres articulos de revision (Burgess, Pirkis,
Coombs, & Rosen, 2011; Cavelti, Kvrgic, Beck, Kossowsky, & Vauth, 2012; Scheyett,
DelLuca, & Morgan, 2013) dirigidos a analizar las propiedades psicométricas que disponen
las herramientas de evaluacién de la recuperacion. De su lectura se destaca la existencia de
tres medidas con respecto al resto: 1) Mental Health Recovery Measure; 2) STORI-30; 3)

Recovery Assessment Scale. Las propiedades de cada una de ellas se exponen a continuacion.
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Mental Health Recovery Measure (MHRM) (Bullock & Young, 2003).

Esta escala estd compuesta por 30 items que correponden a ocho dominios: 1) ganas
de superarse, relacionado con la constancia de la persona, con la creencia de que las cosas
pueden mejorar y con la disposicién que muestra a la hora de solicitar apoyo, en caso de
necesitarlo; 2) autorrealizacion, relacionado con que la persona crea en si misma y piense que
tiene el control sobre lo que esté sucediendo en su vida; 3) relacionado con la percepcién que
tiene la persona de si mismo, con su identidad, con la importancia que le otorga a su
experiencia con el trastorno, es decir, si la persona considera que puede aprender, que puede
mejorar y que merece la pena seguir luchando; 4) relacionado con el funcionamiento de la
persona, en el que se incluye las actividades de vida diaria, la participaciéon en actividades
significativas y en actividades sociales; 5) relacionado con el bienestar, puesto que en esta
area se valora si la persona esta de acuerdo con la medicacion que toma y si se siente bien
consigo mismo; 6) relacionado con el potencial de la persona para mejorar, con la posibilidad
de cambio, con la calidad de vida y con el progreso para poder alcanzar sus metas; 7)
relacionado con la espiritualidad, las estrategias o las creencias que pueden servirle de ayuda
en los momentos dificiles; 8) relacionado con la independencia econémica y con el

desempefio de un trabajo.

En esta herramienta, el formato de respuesta es de tipo likert, con 5 alternativas que

van desde 0 (= totalmente en desacuerdo) a 4 (= totalmente de acuerdo).

STORI-30 (Andresen et al. 2006, 2013).

Esta herramienta ha sido disefiada bajo el modelo de etapas propuesto por Andresen et

al., (2006, 2013); consta de 50 items, 10 items por cada una de las 5 etapas que identifican los
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autores: Moratoria, de conciencia, preparacion, reconstruccion y crecimiento. Cada uno de
los indicadores que se encuentran incluidos en estas cinco etapas han sido analizados en el
apartado dirigido a modelos de recuperacion. Esta escala de tipo Likert con cinco alternativas
de respuesta que van desde 0 (= actualmente no es del todo cierto) a 5 (= actualmente es
completamente cierto), evalia los componentes internos implicados en el proceso de
recuperacion. Para su validacion se ha utilizado, entre otras medidas, la Recovery Assessment

Scale (Corrigan et al. 1999; Corrigan, Salzer, Ralph, Sangster, & Keck, 2004).

Recovery Assessment Scale (RAS) (Corrigan et al. 1999; Corrigan et al. 2004).

Esta herramienta es el resultado de una primera escala desarrollada por Giffort et al.,
(1995), denominada Recovery Scale que fue el resultado del anélisis de las narrativas de
cuatro personas diagnosticadas de un trastorno mental severo. Tras este analisis, se
desarrollaron 39 items que fueron revisados posteriormente por un grupo independiente de 12
personas con un trastorno mental. Tras esta segunda revision, se analizé la validez y la
fiabilidad de la escala original propuesta por Giffort et al., (1995) a través de la participacion
de 35 personas diagnosticadas de un trastorno mental severo. El resultado de este proceso dio
lugar al desarrollo de la Recovery Assessment Scale (RAS), compuesta por 41 items
(Corrigan et al., 1999). Se trata de un cuestionario disefiado para evaluar diversos aspectos de
la recuperacion desde el punto de vista de la persona con énfasis en la esperanza y la
autodeterminacion. Diversos estudios han encontrado correlaciones positivas entre las
puntuaciones de la escala y medidas de autoestima, empoderamiento, calidad de vida y apoyo
social (Corrigan et al. 2004; Roe, Mashiach-Eizenberg & Corrigan. 2012). Ademas,
diferentes investigaciones han mostrado que la RAS tiene una adecuada consistencia interna

y se han aportado diversas evidencias sobre su validez (Corrigan et al. 2004; Mukoloko,
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Hefflinger & Baxter. 2011; Roe et al. 2012). También ha demostrado ser una herramienta
valida y segura para evaluar recuperacion, puesto que se destaca como el instrumento mas
fiable, frente a otros 13 instrumentos de evaluacion de recuperacion (Cavelti et al., 2012).
Estas caracteristicas han llevado a su adaptacion y validacion en otros contextos (McNaught,

Caputi, Oades, & Deane, 2007; Chiba, Miymoto & Kawakami. 2010).

Asimismo, esta herramienta ha sido destacada por los profesionales, dada su utilidad
en la practica diaria (Scheyett et al., 2013), ya que ha demostrado ser una herramienta de
evaluacion util para evaluar recuperacion (Katzenbach, 2012). Por ello, esta herramienta ha

sido la elegida para el desarrollo de este trabajo.

4.5. PRINCIPIOS CLAVE DE LOS SERVICIOS ORIENTADOS A LA
RECUPERACION

Una vez que se ha conceptualizado el significado de la recuperacion, se han analizado
los principales modelos, se han identificado los principales factores implicados y las
principales herramientas de evaluacidn que existen, consideramos que es necesario dedicar un
espacio de este trabajo a destacar los principios en los que deben basarse los servicios
orientados a la recuperacion. Entre estos principios se incluyen el disefio y el desarrollo de
programas basados en las fortalezas de la persona, el respeto y la consideracion de la persona
en la toma de decisiones acerca de su proceso y una consideracion o creencia compartida por
todas las personas involucradas en que: todas las personas pueden llevar una vida
significativa y satisfactoria independientemente de si estan diagnosticados de un trastorno

mental (Farkas, Gagne, Anthony & Chamberlin., 2005).
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Para profundizar mas en el tema, se ha recurrido a varios trabajos de investigacion
dirigidos a proporcionar orientacion a los servicios de atencién a la salud mental; entre estos
trabajos se destaca el llevado a cabo por el (Servicio de Salud Mental de los Estados Unidos
[SAMHSA], 2008) en el que participan personas diagnosticadas de un trastorno mental,
profesionales e investigadores del campo de la salud mental. Tras esta reunion, se destacan
una serie de caracteristicas que todos los servicios que estén orientados a la recuperacion

deben de promover (SAMHSA, 2008):

1) Autodireccion: la persona decide, dirige, controla y toma decisiones sobre su

proceso de recuperacion.

2) Individualidad y enfoque centrado en la persona: cada proceso y experiencia es
unico, por lo que deben valorarse de manera individualizada las necesidades, preferencias,

deseos y metas de la persona.

3) Capacitacion: la persona elige y toma decisiones en su dia a dia. Para que esto sea

posible se le proporcionan los apoyos necesarios.

4) Enfoque holistico: la recuperacién engloba todas las dimensiones de la vida de un
ser humano, lo gque incluye la mente, el cuerpo, el espiritu y su relacién con los miembros de

una comunidad.

5) No lineal: la recuperacién no es un proceso que sigue un protocolo, definido paso a

paso, sino que es un proceso basado en el crecimiento continuo y personal.

6) Basado en los puntos fuertes: la recuperacion coloca su foco de atencion en los
puntos fuertes de la persona, destacando la resistencia que ofrece ante la adversidad, la

habilidad para gestionar los sintomas, el valor inherente y las capacidades del individuo.

110



Capitulo 4

7) Apoyo de iguales: se reconoce y promueve el apoyo entre las personas con

experiencias similares.

8) Respeto: donde se incluyen medidas dirigidas a la proteccion de los derechos de las

personas Yy la reduccién de la discriminacion y el estigma asociado.

9) Responsabilidad: la persona asume la responsabilidad sobre su propio cuidado y

sobre su proceso de recuperacion.

10) Esperanza: la recuperacion ofrece un mensaje muy claro; las personas pueden

superar y superan las barreras y los obstaculos a los que se enfrentan diariamente.

Otros autores, como Mancini, (2008), identifican una serie de principios clave en los
que deben estar orientadas las practicas de los servicios basados en la recuperacion de las
personas con un trastorno mental; en primer lugar, destaca que se deben cubrir las
necesidades basicas a través de una adecuada evaluacion, planificacion y prestacion de
servicios; en segundo lugar, propone ofrecer servicios y recursos que pueden dar apoyo a
todas las necesidades; en tercer lugar, el disefio de tales servicios y recursos debe estar basado
en las necesidades que se identifiquen en cada individuo; en cuarto lugar, la persona debe
participar plenamente durante el proceso; en quinto lugar, los servicios deben proporcionar
los apoyos necesarios para promover la recuperacion y la integracion en la comunidad; en
sexto lugar, el enfoque bajo el cual se deben desarrollar los servicios, debe estar basado en las
fortalezas de la persona, en lugar de basarse en las dificultades; en séptimo lugar, favorecer y
promover la autodeterminacion; y, por Ultimo, los servicios deben orientarse hacia el
desempefio de los roles propios de la vida adulta, asi como a la participacion y el desarrollo

en un proyecto de vida.
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Estos principios han generado impacto y han ayudado a transformar los servicios
dirigidos a la atencion de la salud mental (Tierney & Kane, 2011), y este impacto se refleja
en el papel que desempefian las personas con un trastorno mental (empoderamiento,
participacion y compromiso, manejo de la sintomatologia, desestigmatizacion), en la
organizacion de los recursos (participacion e implicacion de las personas) y en la actitud de
los profesionales (mayor respeto a la opinién y preferencias de las personas, trabajo

cooperativo y conjunto) (Bonanno, 2004).

Al desarrollo de estos principios en los servicios de atencién se la ha asociado una
serie de dificultades o resistencias que han frenado el impulso y el desarrollo de la
recuperacion en los servicios de atencion a las personas. Concretamente, en el estudio de
Davidson et al., (2006), se identifican diez motivos que preocupan a los profesionales sobre
el desarrollo de estos principios en los servicios de atencién a las personas con un trastorno
mental, entre las que se incluyen: el considerar que la recuperacidn no aporta nada nuevo, ya
que es lo que se lleva haciendo durante décadas; considerar que la carga de los profesionales
aumenta, ya que piensan que tienen mas demandas que recursos para hacerles frente; la idea
de que, si existe la recuperacion, ¢como puede ser que las personas con trastorno mental
sigan teniendo dificultades?; creer que la recuperacion solo es posible en algunas personas;
considerar que la recuperacién puede traer mas consecuencias negativas que positivas, ya que
pueden empujar a algunas personas al fracaso; dudar acerca de como se puede promover la
recuperacion, si la mayoria de las personas con un trastorno mental no tienen consciencia de
enfermedad; considerar que los modelos de recuperacion no pueden ser desarrollados, sino se
destinan mas recursos para impulsar su puesta en marcha; creer que los servicios orientados a
la recuperacion no estan basados en evidencias cientificas; considerar que los enfoques que
promueven la recuperacion desvalorizan el papel del profesional; y, por dltimo, los

profesionales reflexionan sobre el hecho de si la persona con trastorno mental es la principal
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responsable sobre su proceso de recuperacion, ¢como puede ser fracaso de los profesionales
si la persona no consigue los objetivos planteados? Estas cuestiones, que preocupan a los
profesionales e investigadores, ponen de manifiesto que la recuperacion siga todavia hoy en

dia siendo objeto de debate.

4.6. CONCLUSIONES

Tras el desarrollo del capitulo, pueden extraerse una serie de conclusiones generales.
En primer lugar, parece claro que la recuperacion puede ser definida a través de diferentes
perspectivas; la primera de ellas, relacionada con la perspectiva de los profesionales, y la
segunda, relacionada con la perspectiva de las personas diagnosticadas de un trastorno
mental. Dependiendo de la perspectiva desde la que se enfoque la recuperacion, ésta puede
ser conceptualizada y entendida de diferentes formas: como una visién, una filosofia, un
proceso, un resultado, una actitud y/o una orientacién en la vida (Silverstein & Bellack,
2008). Ante esta cuestion, en la actualidad, parece existir una tendencia general en la que se
considera que la recuperacion consiste en que la persona construya un proyecto de vida con
sentido y significado, disefiado por ella misma, representa un movimiento que se aleja de la
patologia, del trastorno y de los sintomas, y se acerca a la salud, a las fortalezas, al bienestar
de la persona, y por ultimo, implica que los profesionales asuman un rol de acompafiante

durante el proceso de descubrimiento de la persona (Shepherd, Boardman & Slade, 2008).

En segundo lugar, se destaca la necesidad de un desarrollo mas amplio de la
recuperacion, para que pueda ofrecer un marco de trabajo que, si se adopta en serio,
favorecera la transformacion de los servicios de atencion a la salud mental (Shepherd et al.

2008). Esta transformacion radica en los principios en los que se basa este nuevo paradigma
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en la atencion de la locura, con unos valores, creencias, practicas y hasta terminologias
distintas (Onken et al., 2007); y la terminologia es importante, puesto que ha llegado el
momento, como ya ocurrid¢ anteriormente con otros conceptos, de que cierta terminologia
desaparezca y deje espacio a otros conceptos que si se corresponden con la actualidad,
relacionados con la esperanza, la autodeterminacion, la calidad de vida, el bienestar, el
propdsito en la vida y que estos ocupen los discursos de los profesionales que trabajan dia a
dia en los servicios de atencion a la salud mental; y estos valores se encuentran cada vez mas
integrados, puesto que el desarrollo de programas de recuperacién muestra que los
profesionales utilizan en su lenguaje cotidiano expresiones como atencién centrada en la
persona, autodeterminacion, responsabilidad, empoderamiento, participacion, colaboracion,
etc. (Whitley, Strickler, & Drake, 2012). Estos resultados muestran que los valores de la
recuperacion estan calando en todas las personas implicadas y, por lo tanto, promueven el
avance Y el desarrollo en la atencion de las personas, puesto que el lenguaje que utilizan
todos los agentes implicadas en dicho proceso sirve de medio para reforzar la esperanza y la
creencia en las posibilidades reales que tiene una persona, en lugar de invitar al pesimismo y

a la cronicidad (Shepherd et al. 2008).

En tercer lugar, es importante destacar que las criticas, las dudas o las resistencias
creadas en torno a la recuperacion deben ser planteadas como un desafio para los
profesionales e investigadores, que solo pueden ser descubiertos a través de la investigacion
(Schrank & Slade, 2007). En la actualidad ya se disponen de evidencias que muestran buenos
resultados en los servicios que tienen presentes los valores propios de la recuperacion (Slade,
2009); por lo tanto, investigar y avanzar en esta linea resulta prioritario, puesto que si no la
recuperacion corre el riesgo de ser considerada la Ultima palabra de moda, pero sin

implicaciones practicas que contribuyan a la mejora de los servicios (Onken et al. 2002).
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Tras este andlisis, parece que a la recuperacion le ha llegado su momento (Shepherd et
al. 2008), dado que estos valores no suponen una moda pasajera y, en la actualidad, resulta
imposible hablar de cambio en el campo de la salud mental si no se habla de recuperacién

(Mancini, 2008).
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Introduccién al desarrollo empirico

INTRODUCCION AL DESARROLLO EMPIRICO

En los capitulos previos se pone de manifiesto que los avances en la investigacion han
permitido que variables como la calidad de vida, el bienestar psicologico y el funcionamiento
sean consideradas como elementos centrales en cualquier servicio de atencion a la salud
mental. El desarrollo de estas variables muestra la evolucidn continua a la que se encuentra
sometida la campo de la salud mental, y esta evolucion se sitda, en la actualidad, en un
cambio que va desde modelos basados en la rehabilitacion, hasta modelos orientados a la

recuperacion.

Por lo tanto, y de acuerdo con lo sefialado previamente, en este trabajo se proponen
dos objetivos principales: 1) evaluar calidad de vida relacionada con la salud, el bienestar
psicoldgico y el funcionamiento de personas con un trastorno mental severo; 2) realizar la

adaptacion y validacion de una herramienta de evaluacion de la recuperacion.

A continuacion, se presenta de manera esquematica el desarrollo empirico de este
trabajo que se estructura en el quinto, sexto y séptimo capitulo de este trabajo de

investigacion.
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Capitulo 5. Capitulo 6.
Evaluacion de la calidad de vida Adaptacion y validacion de la
relacionada con la salud, bienestar Recovery Assessment Scale en
psicoldgico y habilidades de la vida poblacién espafiola
diaria.
- SF-36. Calidad de vida relacionada con la - RAS. Recovery Assessment
salud. Scale

- Escala de bienestar psicologico.

-  BELS. Habilidades basicas de la vida
diaria.

Capitulo 7.

Conclusiones generales, discusion y lineas futuras de investigacion.

Figura 4. Esquema parte empirica
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CAPITULO 5. EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON
LA SALUD, EL BIENESTAR PSICOLOGICO Y EL FUNCIONAMIENTO DE
PERSONAS CON UN TRASTORNO MENTAL SEVERO

INTRODUCCION

Los capitulos anteriores han estado dirigidos al desarrollo tedrico con el objetivo de
obtener una serie de conclusiones que sirvan de base a todo el desarrollo empirico que se va a
realizar a lo largo de los capitulos posteriores. Entre las conclusiones generales que se han
obtenido, se encuentra la necesidad de fomentar la salud mental, puesto que las
investigaciones muestran que el nimero de personas diagnosticadas de un trastorno mental
esta creciendo, lo que conlleva a que los servicios de atencion demanden recursos mas
adaptados a las necesidades de estas personas (Bartels & Pratt, 2009). Esta mejora en la
atencion viene determinada, entre otros factores, por la necesidad de disponer de una imagen
clara, precisa y no sesgada de lo que implica para una persona estar diagnosticado de un
trastorno mental severo (Uriarte, 2007). En este sentido, el andlisis de la literatura nos
muestra que existe gran cantidad de bibliografia dirigida a conocer cuéles son las
caracteristicas clinicas asociadas a este tipo de poblacién, pero como se ha visto a lo largo de
los capitulos anteriores, también es importante disponer de literatura que muestre el rol que
desempefian ciertas variables relacionadas con la salud y con el bienestar (Shepherd et al.
2008). En este sentido, hacen falta mas investigaciones dirigidas a estudiar todas las variables

que se alejan de la patologia y se acercan a la salud.

Por lo tanto, el desarrollo de este capitulo esta dirigido a explorar y a describir los

principales resultados obtenidos tras la evaluacion de la calidad de vida relacionada con la
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salud, el bienestar psicolégico y el grado de oportunidad y de desempefio en las habilidades
de la vida diaria en personas diagnosticadas de un trastorno mental severo. Los objetivos de

esta investigacion, asi como la metodologia empleada, se detallan a continuacion.

5.1. OBJETIVOS

De acuerdo a lo sefialado previamente, en este capitulo se plantean como objetivos

principales los siguientes:

1. Evaluar los niveles de calidad de vida relacionada con la salud de personas con un
trastorno mental severo.

2. Evaluar el bienestar psicoldgico de personas con un trastorno mental severo.

3. Evaluar el grado de oportunidad que ofrece el contexto para el desempefio de las
habilidades de la vida diaria de personas con un trastorno mental severo.

4. Evaluar el grado de desempefio en las habilidades de la vida diaria de personas con un
trastorno mental severo.

5. Examinar si existe relacién entre las variables sociodemograficas analizadas y las
puntuaciones obtenidas en los diferentes instrumentos de evaluacion.

6. Analizar la posible relacion que se establece entre las puntuaciones obtenidas en las
dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud, bienestar psicologico y
habilidades de la vida diaria.

7. ldentificar las variables que mejor contribuyen a explicar la calidad de vida de las

personas evaluadas.
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5.2. METODO

5.2.1. Participantes.

Participaron 202 personas adultas diagnosticadas de un trastorno mental severo. Las
caracteristicas sociodemogréficas de los participantes muestran que todos ellos pertenecen a
la red de atencion a la salud mental de la Comunidad de Castilla y Ledn, en su mayoria,
pertenecientes a la provincia de Zamora (Tabla 5). Todos ellos se encuentran incluidos en el
grupo denominado “trastornos mentales severos”, y su inclusiéon viene determinada por el
tipo de diagnostico que presenta la persona, por su dilatado historial, en el que destacan
hospitalizaciones previas, y la necesidad de apoyos de manera continua a través de recursos
sanitarios, de rehabilitacion u ocupacionales. Estos apoyos se reflejan en el dia a dia de la
persona, sobre todo, en el desempefio de ciertas actividades relacionadas con el autocuidado o
con otras actividades de caracter instrumental, como el cuidado y mantenimiento del hogar,
gestion y manejo de los recursos economicos, adherencia al tratamiento farmacoldgico,
preparacion de la comida y realizacion de compras. En este punto, cabe destacar que la red de
atencion a la que pertenecen estas personas es un servicio de salud mental que se desarrolla
bajo un modelo comunitario, con diferentes tipos de recursos disefiados para cubrir todas las
necesidades de las personas, entre los que se encuentran los centros de rehabilitacion, centros
de dia, centros ocupacionales, viviendas con diferentes grados de apoyo y unidades

residenciales.

Una vez descritas las caracteristicas generales de la muestra, existen una serie de
caracteristicas mas especificas que se describen a continuacion. Entre los participantes existe
una mayor presencia masculina, concretamente el 55. 9% son hombres (Figura 5), con edades
comprendidas entre los 20 - 94 afios, siendo la media de edad de 51.3 afios (DT = 13.9). En

su mayoria, concretamente el 50.48%, reside en Zamora, seguido de un 25.22% en
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Salamanca y un 24.3% en Toro (Zamora). El 80% de las personas no tiene pareja en el
momento de la evaluacion, seguido de un 11.9% de personas cuyo estado civil es separado o
divorciado, un 6.5% tiene pareja y 1.6% es viudo/a. El 60.3% de la poblacién ha nacido en un
entorno rural, frente a un 39.7% que procede de un entorno urbano. En cuanto a las categorias
diagnosticas establecidas segun el DSM-IV (APA, 2000), el 72.4% esta diagnosticado de
esquizofrenia u otros trastornos psicéticos, el 13.8% de un trastorno del estado de animo y, en
la misma proporcion, de un trastorno de la personalidad (Figura 5). En relacion a los servicios
a los que acuden (Figura 6), la mayoria, en concreto el 36.1%, no acude a ningun recurso,
seguido de un 24.3% que acude al Centro de Rehabilitacion Psicosocial, un 21.8% que acude
al Centro de Dia y un 17.8% que acude al Centro de Rehabilitacién Laboral. En cuanto al tipo
de vivienda, el 33.2% reside en una vivienda sin necesidad de apoyo, seguido de un 28.2%
que reside en un piso con apoyo, de un 30.7% que vive en una residencia y de un 7.9% que
reside en una unidad de rehabilitacion. La media en afios de evolucion de la enfermedad es de

19.04 afios (DT = 15.3).
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Tabla 5.Caracteristicas sociodemograficas de los participantes (N= 202).

Capitulo 5

Variables Categorias N % % Valido
Género Mujer 89 44.1 44.1
Hombre 113 55.9 55.9
Total 202 100 100
Lugar de Salamanca 56 21.7 21.7
residencia Zamora 97 48.0 48.0
Toro 49 24.3 24.3
Total 202 100 100
Estado civil Soltero 148 73.3 80.0
Casado/pareja de hecho 12 5.9 6.5
Divorciado/separado 22 10.9 11.9
Viudo 3 15 1.6
Sin datos 17 8.4 -
Total 202 100 100
Lugar de Entorno rural 120 59.4 60.3
nacimiento Entorno urbano 79 39.1 39.7
Sin datos 3 15 -
Total 202 100 100
Diagnéstico Esquizofrenia y otros trastornos psicéticos 126 62.4 724
Trastornos del estado de &nimo
Trastornos de personalidad 24 11.9 13.8
Sin datos 24 11.9 13.8
Total 28 13.9 -
202 100 100
Recurso Centro de Dia 44 21.8 21.8
Centro de Rehabilitacion Laboral 36 17.8 17.8
Centro de Rehabilitacién Psicosocial 49 24.3 24.3
Ningun recurso 73 36.1 36.1
Total 202 100 100
Vivienda Residencia 62 30.7 30.7
Piso con apoyo 57 28.2 28.2
Piso sin necesidad de apoyo 67 33.2 33.2
Unidad de rehabilitacion 16 7.9 7.9
Total 202 100 100
13,80%

m Esquizofrenia

13,80% -

= Trastornos del estado de dnimo

= Hombre = Mujer

Figura 5. Grafico de sectores para la variable género y la variable diagnostico.
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7,90%

-

A

= Centro de Dia = Residencia

= Centro de Rehabilitacion Laboral = Piso supervisado

= Centrode Rehabilitacién Psicosocial = Piso normalizado
Ningun recurso Unidad de rehabilitacion

Figura 6. Grafico de sectores para la variable recurso al que acude y para el tipo de vivienda en el que reside.

5.2.2. Instrumentos.

La eleccidn de los instrumentos de evaluacion se realiz6 en base a las indicaciones de
algunos autores que consideran que la forma mas completa de evaluar a personas con un
trastorno mental severo es la combinacién de medidas de evaluacidn subjetivas junto con
medidas de evaluacién objetivas (Karow, Naber, Lambert, & Moritz, 2012). Siguiendo estas
indicaciones, se seleccion6 un instrumento de evaluacion de calidad de vida relacionado con
la salud y un instrumento de evaluacion de bienestar psicolégico, que corresponden con el
primer criterio ofrecido por el autor; y para el segundo criterio, se seleccion6 un instrumento
de evaluacién sobre el grado de desempefio y el grado de oportunidad que ofrece el contexto
para las habilidades de la vida diaria. Asi la informacion es recogida desde una perspectiva
subjetiva y desde una perspectiva objetiva a través de un informante que conoce bien a la
persona. A continuacion, se describe brevemente cada uno de los instrumentos que se han
utilizado para el desarrollo de este capitulo, exponiendo la version que se ha utilizado, la
finalidad y las caracteristicas necesarias para su aplicacion.
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Cuestionario sociodemografico.

Se solicitd a los participantes que cumplimentasen un cuestionario en el que se le
pedian datos sociodemograficos como el género, la edad, el estado civil, el lugar de
residencia, asi como algunos datos relacionados con el diagnostico y el tipo de recursos de la

red de servicios en los que recibian atencion.

Cuestionario SF-36 (Alonso, Prieto & Anto, 1995).

Este cuestionario est4 adaptado y validado en poblacion espafiola, a través del trabajo
que realizaron el equipo de Alonso, Prieto, & Ant6 (1995). Esta herramienta de evaluacion
esta compuesta por 36 items que cubren ocho dimensiones de calidad de vida relacionada con
la salud (Ware et al. 1994). Para cada una de las dimensiones, los items se codifican, agregan
y transforman en una escala que tiene un recorrido desde O (el peor estado de salud para esa
dimensién) hasta 100 (el mejor estado de salud) (Alonso et al., 1995). Toda la informacion
obtenida es recogida a través de una entrevista entre el evaluador y la persona que transmite
la informacidn. La informacion que se recoge se establece en un periodo de tiempo que

corresponde con las Ultimas cuatro semanas previas a su aplicacion.

La primera dimensién corresponde a la funcion fisica, y esta compuesta por 10 items,
a traves de los cuales se evalUa el grado de limitacion que tiene la persona para el desempefio
de actividades fisicas, debido a su estado de salud. Entre estas actividades se incluye el
correr, pasar la aspiradora, llevar la bolsa de la compra, subir pisos por las escaleras,
agacharse, andar varias distancias (un kilometro, varias manzanas 0 una sola manzana) y
bafiarse o vestirse de manera independiente. En esta dimension las puntuaciones mas bajas

indican que la persona tiene serias limitaciones para realizar todas las actividades
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mencionadas anteriormente, y las puntuaciones altas indican que la persona puede
desempefiar estas actividades sin ninguna limitacion causada por su estado de salud. La
segunda dimension corresponde con el rol fisico y estd compuesta por 4 items, a través de los
cuales se evalta la presencia de problemas de salud fisica que hayan afectado en el trabajo o
en las actividades diarias. Las puntuaciones bajas, en esta dimensién, indican que los
problemas de salud fisica impactan de manera negativa en el trabajo o en otras actividades
diarias; en cambio, las puntuaciones altas indican que no existe ningun problema en el
desempefio del trabajo y de otras actividades debido a la salud fisica. La tercera dimension es
la relacionada con el dolor corporal, y estd compuesta por 2 items, a través de los cuales se
evalla la presencia de dolor y su repercusion en el funcionamiento diario. Las puntuaciones
bajas obtenidas en esta dimension indican la presencia de dolor intenso y extremadamente
limitante; en cambio, las puntuaciones cercanas a 100 indican que no existen limitaciones
causadas por el dolor. La cuarta dimension es la salud general, y estd compuesta por 5 items,
en los que se evalla la percepcion sobre el estado de salud actual y futuro. Las puntuaciones
bajas y cercanas a 0 indican que la persona considera que tiene mala salud y cree que ésta
puede empeorar con el paso del tiempo; las puntuaciones altas indican que la persona
considera que su salud es excelente. La quinta dimension es la vitalidad, y esta compuesta
por 4 items, en los que se evalUa el grado de vitalidad, cansancio y energia. Las puntuaciones
bajas en esta dimension indican que la persona se siente cansada y baja de energia; en
cambio, las puntaciones altas indican que se siente muy activa y vital. La sexta dimension
esta relacionada con la funcion social, y en ella se incluyen 2 items en los que se evalua el
grado en que los problemas fisicos y emocionales interfieren en el desarrollo de actividades
sociales. Si la persona obtiene puntuaciones cercanas a cero, indica la presencia de problemas
fisicos 0 emocionales que dificultan la participacion en actividades sociales; las personas que

obtienen puntuaciones altas y cercanas a 100 muestran el desempefio de actividades sociales
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sin que la presencia de problemas fisicos o emocionales lo dificulten. La séptima dimension
es la del rol emocional, y estd compuesta por 3 items, a traves de los cuales se evalua la
presencia de problemas emocionales que hayan afectado en al trabajo o en las actividades
diarias. Las puntuaciones bajas obtenidas en esta dimension indican que los problemas
emocionales impactan de forma negativa en el trabajo y en el desempefio de otras
actividades; en cambio, las puntuaciones altas y cercanas a 100, indican que la persona
participa en sus actividades sin ningun problema emocional que dificulte su desempefio. La
octava dimension es la relacionada con la salud mental, y estd compuesta por 5 items, en los
que se evalua la presencia de sentimientos de angustia, depresion, felicidad. Las personas que
obtienen puntuaciones bajas en esta dimension indican la presencia de sentimientos de
angustia y depresion; las puntuaciones altas indican la presencia de sentimientos de felicidad,
tranquilidad y calma durante la mayor parte del tiempo. Por ultimo, se incluye un item que
compara el estado de salud actual con el del afio pasado; en esta dimension, las puntuaciones
bajas indican que la persona considera que su estado de salud actual es mucho peor que el de
hace un afio; en cambio, las puntuaciones altas indican que la persona considera que su estado

de salud, en general, es mucho mejor gue el de hace un afio.

Escala de Bienestar Psicoldgico (Diaz et al., 2006).

La version de la escala de bienestar psicolégico que se propone para el desarrollo de
este trabajo, es la de 29 items, adaptada al castellano por Diaz et al., (2006). De estos 29
items, 10 de ellos estan formulados de forma inversa y el tipo de respuestas se establecen en
una escala de tipo Likert en un rango que va desde O (totalmente en desacuerdo) a 6
(totalmente de acuerdo), lo que indica que puntuaciones cercanas a 6 muestran que la persona

tiene buenos niveles en esa dimension. En cambio, puntuaciones cercanas a 1 indican todo lo
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contrario. Entre las propiedades de este instrumento se encuentran que la informacion es
recogida a través de la percepcion de la persona que esta siendo evaluada y que el formato de

recogida es a través de una entrevista individual.

Estos 29 items cubren las seis dimensiones que se incluyen dentro del modelo de
bienestar psicologico elaborado por Ryff (Ryff, 1989a, 1989b). La primera dimension
corresponde a la autoaceptacion, en la que la persona busca sentirse bien consigo misma, a
pesar de ser consciente de las dificultades que pueda tener; la segunda dimension se relaciona
con las relaciones positivas, puesto que la persona necesita establecer relaciones sociales y
tener amigos en los que poder confiar; la tercera dimension se relaciona con la autonomia, es
decir, las personas necesitan mantener su propia individualidad en diferentes contextos,
necesitan tener autodeterminacion y mantener su independencia y autoridad personal; la
cuarta dimension esta relacionada con el dominio del entorno, las competencias que tiene la
persona para poder para elegir o crear entornos que sean favorables para satisfacer sus deseos
y necesidades, lo que le otorga una sensacién de control sobre su vida; la quinta dimension
esta relacionada con tener un propdsito en la vida, ya que las personas necesitan marcarse
metas, definir objetivos, desarrollar proyectos que doten a sus vidas con sentido y con
significado; y la ultima dimension, el crecimiento personal, estd relacionado con que la
persona muestre empefio por desarrollar sus potencialidades, por seguir creciendo como
persona y por llevar al maximo sus capacidades (Keyes et al., 2002) citado en Diaz et al.

(2006).
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BELS Habilidades de la Vida Diaria (Jiménez, Torres, Laviana, Luna, Trieman, &

Rickard, 2000).

Esta herramienta est4 adaptada en poblacion espafiola con el nombre de “Habilidades
Basicas de la Vida Diaria” (BELS) (Jiménez et al., 2000) y ha sido desarrollada para evaluar
el grado de desempefio y el grado de oportunidad del que disponen las personas con un
trastorno mental severo para la realizacion de las actividades de la vida diaria. Cada una de
estas actividades es puntuada a través de dos criterios; el primero de ellos se dirige a evaluar
el grado de desempefio que tiene la persona, en un rango que va desde 0 (no realiza ninguna
actividad o es necesaria una supervision diaria) a 4 (nivel normal de realizacién); el segundo
criterio se dirige a evaluar el grado de oportunidad que ofrece el contexto, en un rango que va
desde 0 (ninguna oportunidad de independencia) a 2 (total oportunidad de independencia). En
cuanto a las propiedades, se trata de una herramienta heteroaplicada, ya que precisa la
colaboracion de una persona que actte como informante clave; en este caso, los profesionales
de atencidn directa han sido los encargados de proporcionar la informacion necesaria para su
cumplimentacion a través de entrevistas. La informacion que se recoge esta basada en el mes
previo a la evaluacion.

Esta escala estd compuesta por 26 actividades incluidas dentro de cuatro areas de
evaluacion: 1) autocuidado; 2) habilidades domeésticas; 3) habilidades comunitarias; 4)
actividades y relaciones sociales. Dentro del éarea de autocuidado se incluye: la
independencia de movimientos (se valora si la persona sale a la calle, si se desorienta),
despertarse y levantarse (valora si la persona es independiente para despertarse entre
semana), vestirse (la capacidad para seleccionar la ropa y vestirse de forma apropiada), vuelta
a casa por la noche (es responsable de su seguridad y puede volver a casa sin problemas),
comidas (si sigue unas rutinas respecto a la comida saludables), medicacion (si es

independiente para tomar la medicacion), higiene personal (si es capaz de mantener una
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rutina de aseo personal diario), ropa (es capaz de cambiarse de ropa cuando ésta se encuentra
sucia o estropeada), incontinencia (se valora el control de esfinter vesical y anal) y
comportamiento en el cuarto de bafio (utiliza el bafio de manera apropiada). En la segunda
area, habilidades domésticas, se incluye: preparacién de comidas (es capaz de preparar el
desayuno, la comida y la cena), preparacion de comidas simples (se valora si la persona es
capaz de prepararse comidas simples, como un bocadillo, un vaso de leche...), compras de
comestibles (compra en tiendas), compras (compra objetos personales que no sean ropa),
lavado de ropa (lava su ropa personal y de la cama), cuidado de espacio personal (si la
persona es capaz de mantener limpio y ordenado su cuarto), cuidado de su casa 0 zonas
comunes (si hace las tareas domeésticas). En la tercera area, habilidades comunitarias, se
incluye: el uso de transporte publico (se valora si la persona es capaz de utilizar el transporte
publico), uso de servicios asistenciales (si hace uso de los servicios sociales y asistenciales),
uso de locales y servicios publicos (si utiliza los locales o servicios publicos como
restaurantes, cines), uso de dinero o capacidad de controlar su presupuesto (si la persona es
capaz de administrar su dinero). Y en la Ultima area, actividades y relaciones sociales, se
incluye: la ocupacién diaria (se valora el grado de participacién en actividades que no sean
basicas ni instrumentales), actividades de tiempo libre (se valora si la persona realiza
actividades de ocio), sociabilidad (se es sociable o busca la compafia de otras personas),
consideracion y preocupacion por otros (si muestra preocupacién por otras personas) y
prestar ayuda en una situacion de emergencia (si es capaz de responder ante una situacion de

emergencia).

5.2.3. Procedimiento de aplicacion de los instrumentos a la muestra.

Para la basqueda y la seleccion de la muestra se contactd con diferentes fundaciones y

asociaciones dirigidas a la atencion de personas diagnosticadas de un trastorno mental severo
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para solicitarles su colaboracion en la investigacion. Finalmente se conto con la participacion
de la Fundacion INTRAS vy, en concreto, con los responsables del Servicio de Psiquiatria del
Complejo Hospitalario de Zamora. Para asegurar que el proyecto estaba claramente definido
y contaba con los principios éticos necesarios, se elabor6 un documento en el que se
especificaban los principales aspectos del proyecto a desarrollar y el mismo fue sometido a la
aprobacion del Comité Etico del Instituto Ibérico de Investigacion en Psicociencias (Anexo
1). Una vez que se habia comprobado que el proyecto cumplia con las normas éticas
necesarias, se presento a cada uno de los responsables de los departamentos de la Fundacion
INTRAS v, resueltas todas las dudas, se concerté una cita, cuyo objetivo principal era
explicar los motivos del estudio a las personas beneficiarias de los diferentes recursos. A
continuacion, se desarrolld el proceso de recogida de informacion a través de entrevistas

individualizadas en los recursos a los que acudian cada uno de los participantes.

El estudio se ha realizado de acuerdo con los principios éticos que tienen su origen en
la Declaracion de Helsinki, y con las correspondientes normas de buena practica clinica, y las
leyes y la reglamentacion vigente. De acuerdo con la ley 11/1999 de proteccion de datos, se
notificé a todos los pacientes (Hoja de Informacién del paciente) sobre sus derechos de
acceso, modificacién, eliminacion y correccion de datos solicitdndolo al investigador
correspondiente. El investigador informo a todos los participantes sobre el procedimiento que
se iba a seguir en el estudio y respondi6 a las preguntas que estos plantearon. Asi mismo,
fueron informados de la naturaleza y el alcance del estudio, asi como del caracter voluntario
que tenia participar en el proyecto. Todos los participantes firmaron el Consentimiento
Informado antes de realizar cualquier procedimiento. Con el fin de garantizar la
confidencialidad de los participantes, todos los datos se han manejado bajo un codigo (ID)

correspondiente al orden de inclusion en el estudio consecutivamente.
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5.2.4. Codificacion y analisis de datos.

Para la codificacion de los datos de los participantes se siguieron las especificaciones
propias de cada instrumento. A continuacion, se detallan cada uno de los analisis que se han

Ilevado a cabo para el desarrollo de este capitulo.

En un primer lugar, se llevaron a cabo anélisis descriptivos para las ocho dimensiones
del cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud y para las seis dimensiones del
cuestionario de bienestar psicolégico. En cuanto a la BELS, se han realizado analisis
descriptivos para valorar, por un lado, el grado de oportunidad y de desempefio que hay en
cada una de las 26 habilidades que se incluyen en este instrumento. Por otro lado, se han
realizado los mismos anélisis en las 4 areas en las que estas 26 habilidades se reparten y, por
altimo, un andlisis que incluye el grado de oportunidad y de desempefio total que obtiene la
persona en las cuatro areas de evaluacion. El objetivo ha sido poder explorar cada actividad
por separado, cada area en particular, para finalmente obtener una puntuacién total en la que
se incluya por un lado, el grado de oportunidad y por otro, el grado de desempefio de la

persona en las habilidades de la vida diaria.

En segundo lugar, se realiz6 un estudio dirigido a comprobar los supuestos de
normalidad y de homogeneidad de las variables incluidas en esta investigacion. Los
resultados de la prueba de Kolmogorov — Smirnov nos indican la necesidad de utilizar pruebas
no paramétricas. Por lo tanto, para el analisis de diferencias de medias se ha utilizado el test
de Mann — Whitney, para la comparacion de dos grupos, y la prueba de Kruskal Wallis, para

mas de dos.

En tercer lugar, se llevaron a cabo andlisis de correlacion entre las diferentes
dimensiones de los instrumentos utilizados. Se utilizo para ello la prueba no paramétrica de
Spearman.
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Por ultimo, con el objetivo de identificar las variables que mejor predicen las distintas
dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud, se llevaron a cabo analisis de
regresion con cada una de las ocho dimensiones que se incluyen en el sf-36. En cada uno de
estos 8 andlisis, se introdujo como variable dependiente la dimensidn de calidad de vida que
se queria estudiar y, como variables predictoras, se incluyeron a las puntuaciones obtenidas
en las seis dimensiones de la escala de bienestar psicologico de Ryff y en las areas de
evaluacion de la BELS. También se incluyeron como predictores la edad y el género. Como
el género es una variable categorica, previamente se recodific6 en funcion del criterio, es
decir, se sustituyo cada categoria por la media obtenida en la variable dependiente en cada

ecuacion de regresion.

Para poder realizar el estudio y el andlisis de todas estas pruebas, se ha utilizado el

paquete estadistico SPSS 20.0.

5.3. RESULTADOS

5.3.1. Resultados de los analisis descriptivos realizados.

5.3.1.1. Andlisis descriptivos de las dimensiones del cuestionario SF-36.

A continuacién, se presenta una tabla con la media y la desviacion tipica de cada una
de las ocho dimensiones del cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud. En la
poblacidn que nos ocupa, parece que las dimensiones que se encuentran mas afectadas son las
relacionadas con el funcionamiento social, es decir, con la presencia de problemas fisicos y
emocionales que interfieren de manera negativa en el desempefio de actividades sociales con
familiares, amigos u otras personas cercanas (Tabla 6). Otra dimensién que obtiene
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puntuaciones por debajo de 50 es la relacionada con el rol emocional, lo que indica la
presencia de problemas emocionales que impactan de manera negativa en el desempefio
ocupacional, como puede ser el trabajo y/u otras actividades. En dimensiones como la
vitalidad, la salud en general y la salud mental, se obtienen puntuaciones entre 50-60 puntos,
lo que indica que las personas parecen encontrarse cansadas, sin mucha energia, puesto que
consideran que su estado de salud no es bueno, lo que les genera sentimientos de angustia y
depresion; ademas, consideran que su estado de salud puede empeorar con el tiempo. Las
dimensiones que obtienen las puntuaciones mas altas, entre 67-80 puntos, son las
relacionadas con el rol fisico, la funcion fisica y el dolor corporal. Estos datos parecen indicar
que los problemas de salud fisica y los problemas que se derivan por la presencia de dolor,
son los que generan menor impacto en el desempefio de actividades de la vida diaria y

actividades laborales de personas con un trastorno mental.

De manera general, parece que los problemas emocionales y la sensacion de debilidad
y agotamiento presentes en las personas con un trastorno mental, son los factores que generan
un mayor impacto en su funcionamiento diario, sobre todo, en las actividades sociales, es
decir, en las actividades que se realizan con las personas que se encuentran incluidas dentro

de su red social.
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Tabla 6. Estadisticos descriptivos de las dimensiones del cuestionario de calidad de vida.

Dimension Personas con trastorno mental

(N=183)

Funcién fisica
Rol fisico
Dolor corporal
Salud general
Vitalidad
Funcidn social
Rol emocional

Salud Mental

78.6 (28.9 DT)
67.3 (44.8 DT)
80.0 (30.5 DT)
54.6 (25.4 DT)
54.0 (27.9 DT)
458 (33.3DT)
48.9 (49.3 DT)

58.2 (25.7 DT)

En la siguiente tabla, se ofrecen los resultados obtenidos en el estudio realizado en
poblacién general por Alonso, Regidor, Barrio, Prieto, Rodriguez, & De la Fuente (1998), en
el que participan 9.151 personas procedentes de las diferentes comunidades autobnomas
espafolas. En este estudio, la media de edad de la poblacién es de 45.2 afios, un poco mas
joven que la media de edad obtenida para el desarrollo de este trabajo (M = 51.3 afios). Si se
comparan los resultados obtenidos en ambas poblaciones, se puede observar que las personas
diagnosticadas de una enfermedad mental severa obtienen puntuaciones inferiores en todas
las dimensiones, excepto en la referida al dolor corporal, en la que obtienen puntuaciones
muy parecidas e incluso algo por encima de las obtenidas en poblacién general. En el caso de
la poblacién general, la dimension que obtiene la puntuacion més alta es la relacionada con la
funcion social, seguida de la dimension de rol emocional. Estas dimensiones también
destacan en las personas con enfermedad mental severa, en este caso, como indicadores de las

dimensiones con mayor necesidad de apoyo.
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Tabla 7. Tabla comparativa sobre los resultados de calidad de vida relacionada con la salud en poblacion general
y personas con un trastorno mental severo.

Dimension Poblacion general Personas con trastorno
mental severo (N=183)
(N =9.151)
Funcion fisica 84.7 (24.0 DT) 78.6 (28.9DT)

Rol fisico 83.2 (35.2 DT) 67.3 (44.8DT)
Dolor corporal 79.0 (22.3 DT) 80.0 (30.5DT)
Salud general 68.3 (22.3 DT) 54.6 (25.4DT)

Vitalidad 66.9 (22.1 DT) 54.0 (27.9DT)
Funcion social 90.1 (20.0 DT) 45.8 (33.3DT)

Rol emocional 88.6 (30.1 DT) 48.9 (9.3DT)
Salud Mental 73.3(20.1 DT) 58.2 (5.7DT)

53.1.2. ANALIS,IS DESCRIPTIVOS DE LAS DIMENSIONES DE LA ESCALA
DE BIENESTAR PSICOLOGICO DE RYFF.

A continuacion, se presenta una tabla con la media y la desviacion tipica que se han
hallado en las seis dimensiones de la escala de bienestar psicoldgico de Ryff. Parece que las
dimensiones gque obtienen las puntuaciones mas bajas son las relacionadas con el dominio del
entorno (M = 3.78) y el propdsito en la vida (M = 3.7) (Tabla 8). Las puntuaciones obtenidas
en la dimension de dominio del entorno, indican, segin lo que mencionan Ryff & Keyes,
(1995) en su articulo, que la persona tiene algunas dificultades para manejar y controlar lo
que sucede a su alrededor, se siente incapaz de cambiar o modificar el contexto y no conoce
las oportunidades que este puede ofrecerle. Las puntuaciones en la dimension de propésito en
la vida indican que la persona no ha encontrado el proyecto que necesita, ni ha disefiado las
metas y los objetivos necesarios para alcanzarlo (Ryff & Keyes, 1995). En cambio, la
dimension que ha obtenido la puntuacion mas alta con respecto al resto, es la autonomia (M =

4.28), pero aun asi, todavia se encuentra bastante lejos de obtener la puntuacion mas alta, que
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en este caso es 6 y que indicaria que la persona es independiente, actia con
autodeterminacion y se posiciona y defiende sus ideas ante las presiones u opiniones de los

demas (Ryff & Keyes 1995).

Tabla 8. Estadisticos descriptivos de las dimensiones de la escala de bienestar psicolégico de Ryff.

Dimension Personas con trastorno mental
grave (N=100)

Autoaceptacion 3.87 (1.1 DT)
Relaciones positivas 3.94 (.8 DT)
Autonomia 4.28 (.7 DT)
Dominio del entorno 3.78 (.8 DT)
Propésito en la vida 3.7(1.2DT)
Crecimiento personal 4.15 (9 DT)

Para obtener una idea un poco mas completa sobre los resultados que se han obtenido
sobre bienestar psicologico, se ha recurrido a un estudio donde se analizan las puntuaciones
que obtiene la poblacién general, en cada una de las dimensiones propuestas por Ryff. En la
Tabla 9, se presentan los resultados de esta investigacion y los resultados obtenidos en el
trabajo de Rodriguez-Carvajal et al., (2010). Como se puede observar los participantes de
nuestro estudio obtienen puntuaciones inferiores en todas las dimensiones de bienestar

psicoldgico.
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Tabla 9. Tabla comparativa sobre los resultados de bienestar psicoldgico en poblacion general y en personas con

trastorno mental severo.

Poblacion general

Personas con trastorno

mental severo

Dimension (N=419)
(N=100)
Autoaceptacion 4.32 (0.86 DT) 3.87 (1.1 DT)
Relaciones positivas 4.58 (0.85 DT) 3.94 (0.8 DT)
Autonomia 4.24 (0.73 DT) 4.28 (0.7 DT)
Dominio del entorno 5.83 (0.72 DT) 3.78 (0.8 DT)
Proposito en la vida 4.47 (0.83 DT) 3.7(1.2DT)
Crecimiento personal 4.57 (0.64 DT) 4.15 (0.9 DT)

En este caso nos ha parecido interesante hacer una pequefia valoracién sobre las
puntuaciones minimas y maximas que se establecen en ambas poblaciones. En el caso de la
poblacion general la dimension que obtiene los valores méas bajos es la de autonomia, con una
media de 4.24, en cambio, la puntuacion méas baja que se obtiene en las personas con un
trastorno mental severo se manifiesta en la dimension de propdsito en la vida, con una media
de 3.7. Las puntuaciones mas altas para la poblacién general se sitlan en torno a una media
de 5.83, muy cerca de la puntuacién maxima que puede alcanzarse (Maximo = 6), en cambio,
la puntuacién mas alta que se ha hallado en la poblacion de estudio es en la dimensién de
autonomia, con una media de 4.28. Llama especialmente la atencion la distancia que se
establece entre ambas poblaciones, en dimensiones como la del dominio del entorno, ya que
les separa una diferencia de dos puntos, en una escala que tiene un breve recorrido desde la
puntuacion minima (Minimo = 1), hasta la puntacion méaxima (Méaximo = 6). Es curioso
también, que la dimension en la que la poblacion general obtiene mayores indicadores de
bienestar psicologico, sea una de las que peores indicadores muestra en las personas

diagnosticadas de una enfermedad mental severa.
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5.3.1.3. ANALISIS DESCRIPTIVOS DE LAS AREAS DE LA ESCALA BELS.

Para el analisis de los datos que se han obtenido a través de la aplicacién de la escala
de habilidades de la vida diaria se presentan 4 tablas, que corresponden a las 4 &reas de
evaluacion de la BELS, con la media y desviacion tipica de cada una de las 26 habilidades

incluidas en dicho instrumento (ver Tabla 10, 11, 12 13).

Area de autocuidados

Dentro del area de autocuidados, la higiene personal parece ser la actividad que
dispone de mayor oportunidad para su desempefio, ya que las personas pueden usar el cuarto
de bafio sin restricciones o supervision. Junto a la higiene personal, se encuentran otras dos
actividades que obtienen puntuaciones por encima de 1.8, que son las relacionadas con la
ropa y el vestido; por lo tanto, parece que la persona dispone de oportunidad para seleccionar
su ropa y decidir cuando debe cambiarla; por el contrario, las habilidades que disponen de
menor oportunidad, puesto que obtienen puntuaciones por debajo de 1, son las relacionadas
con la medicacion. En esta poblacion la medicacién es controlada y administrada por los
profesionales o familiares, puesto que sélo algunas de las personas tienen la oportunidad de
participar en la toma, colaborando con los horarios o con el tipo de tratamiento, pero siempre
bajo la supervision de alguien. En cuanto al desempefio, la mayoria de las habilidades de la
vida diaria son realizadas de manera independiente, ya que obtienen puntuaciones superiores
a 3. Las habilidades que obtienen puntuaciones inferiores, son las relacionadas con la
medicacion; ya que la persona se involucra en su tratamiento, pero necesita apoyo para
realizar las tomas de manera adecuada y con la higiene; ya que la persona requiere la

necesidad de apoyo, ya que de lo contrario, podria presentar algin descuido ocasional.
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Tabla 10. Estadisticos descriptivos de las actividades incluidas en el area de autocuidado de la escala BELS.

Habilidades de la vida diaria Escala Media DT
Independencia de Oportunidad 1.74 .64
movimientos Desempefio 3.08 1.49
Despertarse y levantarse Oportunidad 1.66 .69
Desempefio 3.05 1.40
Vestirse Oportunidad 1.82 .38
Desempefio 3.12 1.34
Vuelta a casa por la noche Oportunidad 1.70 .66
Desempefio 3.26 1.37
Comidas Oportunidad 2.00 .0
Desempefio 3.22 1.29
Medicacién Oportunidad .856 .86
Desempefio 2.49 1.39
Higiene personal Oportunidad 1.85 1.55
Desempefio 2.99 1.37
Ropa Oportunidad 1.83 37
Desempefio 3.01 1.37
Incontinencia Oportunidad 2.00 0.0
Desempefio 3.50 1.18
Comportamiento en el cuarto Oportunidad 2.00 0.0
de bafio Desempefio 3.27 1.23

Area de habilidades domésticas

En esta area el grado de oportunidad disminuye con respecto al grado de oportunidad
del que disponen las personas para las habilidades de autocuidado; de hecho, las habilidades
que obtienen mayor oportunidad, por encima de 1.5, son las relacionadas con las compras, lo
que indica que la persona tiene libertad para salir, aunque debe informar previamente a los
profesionales (Tabla 11). Las habilidades relacionadas con el lavado de ropa y con el cuidado
del espacio personal obtienen también puntuaciones altas; esto indica que la mayoria de las
personas pueden utilizar la lavadora para lavar su ropa y disponen de la oportunidad y de la
responsabilidad de mantener de forma limpia y ordenada su espacio personal. Por dltimo,
otras habilidades que obtienen puntuaciones adecuadas son las relacionadas con el cuidado de
la casa o de las zonas comunes, lo que indica que la persona tiene la oportunidad de realizar

las tareas domésticas y de mantener de manera adecuada su hogar. Por el contrario, las
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habilidades que disponen de menor oportunidad, es decir, que obtienen puntuaciones
inferiores a 1.5, son las relacionadas con la preparacion de las comidas, la preparacion de
comidas simples y la compra de comestibles. Estas puntuaciones indican que la persona tiene
acceso a la utilizaciéon de la cocina, pero de una manera estructurada, ya que solo puede
utilizarla en ciertos momentos del dia o bajo la supervision del personal o del familiar. En
cuanto a la actividad de compras, la persona puede participar en la compra de los

ingredientes, pero no tiene la oportunidad de poder cocinarlos.

En cuanto al desempefio, las puntuaciones oscilan entre 2.08 y 2.72, lo que indica la
existencia de algin problema menor o moderado, que dificulta el desempefio. Las habilidades
que mejores puntuaciones obtienen son las relacionadas con el lavado de ropa y con el
cuidado del espacio personal, en cambio, las que obtienen puntuaciones mas bajas son las
relacionadas con la preparacion de comidas como el desayuno, almuerzo o la cena y con la
preparacion de comidas mas simples como puede ser un bocadillo o la preparacion de alguna

bebida como té o café.

Tabla 11. Estadisticos descriptivos de las actividades incluidas en el &rea de habilidades domésticas de la escala
BELS.

Habilidades de la vida diaria Escala Media DT
Preparacion de comidas Oportunidad 1.26 93
Desempefio 2.08 1.99
Preparacion de comidas simples Oportunidad 1.38 .89
Desempefio 221 1.80
Compra de comestibles Oportunidad 1.47 .82
Desempefio 2.35 1.66
Compras Oportunidad 1.70 .66
Desempefio 2.56 1.55
Lavado de ropa Oportunidad 1.63 .70
Desempefio 2.72 1.51
Cuidado de espacio personal Oportunidad 1.62 72
Desempefio 271 1.48
Cuidado de su casa 0 zonas Oportunidad 1.59 74
comunes Desempefio 2.59 1.49
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Area de habilidades comunitarias

En cuanto al rea de habilidades comunitarias, las actividades que disponen de mayor
grado de oportunidad son las relacionadas con el uso de locales y servicios publicos y con la
utilizacion de los medios de transporte (Tabla 12). Esto quiere decir que las personas se
encuentran en un recurso de régimen abierto, que les permite salir y hacer uso de los servicios
de la comunidad como la biblioteca, el cine, el teatro, los bares, los clubs de ocio, etc. Estas
dos actividades son las que reciben mayores puntuaciones en desempefio, coinciden con las
habilidades que disponen de mayor oportunidad. A pesar de ser las habilidades con mayor
puntuacion, la persona hace un uso de los recursos de la comunidad con poca regularidad, es
decir, utiliza los recursos con menor frecuencia que el resto de la poblacion. La habilidad que
recibe las puntuaciones mas bajas dentro del area de habilidades comunitarias es la
relacionada con la utilizacion y el manejo del dinero. Estas puntuaciones muestran que las
personas tienen dificultades para controlar su dinero, por lo que se les proporciona apoyo a

través de asignaciones periodicas.

Tabla 12. Estadisticos descriptivos de las actividades incluidas en el &rea de habilidades comunitarias de la
escala BELS

Habilidades de la vida diaria Escala Media DT
Uso de transporte publico Oportunidad 1.72 .65

Desempefio 2.74 1.55
Uso de servicios asistenciales Oportunidad 1.14 .86

Desempefio 2.69 1.48
Uso de los locales y servicios Oportunidad 1.73 .65
pablicos Desempefio 2.79 1.52
Uso de dinero o capacidad de Oportunidad 93 .89

controlar su presupuesto Desempeﬁo 2.22 1.59

Area de actividad y relaciones sociales

Por ultimo, en cuanto al area de actividad y relaciones sociales, parece que todas las

habilidades disponen de oportunidad para su desempefio, ya que las puntuaciones que se
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obtienen estan por encima de 1.8 (Tabla 13), lo que indica que las personas residen en un
recurso de régimen abierto que les permite participar libremente en actividades significativas,

tanto de manera individual como grupal.

En cuanto al grado de desempefio, parece que las personas con un trastorno mental
severo necesitan algun tipo de apoyo en cada una de las habilidades incluidas en esta area.
Las habilidades que mas lo necesitan son las relacionadas con el ocio y el tiempo libre, ya
que a pesar de que disponen de otras posibilidades, la mayoria de las personas suelen elegir
actividades individuales como pasear o ver la television. Parece que las personas no
participan en actividades en grupo o en actividades que requieran la interaccion con otras
personas. Otros apoyos en esta area van dirigidos al grado de ocupacién que la persona
dedica en su dia a dia, ya que en esta poblacion parecen destacar algunos periodos de
inactividad. También es necesario proveer apoyos para que la persona mantenga contacto con
su red cercana, como amigos o familiares. En cambio, la habilidad que mayor puntuacion
obtiene en esta area, en concreto 2.78, es la relacionada con prestar auxilio en una situacion
de emergencia, donde los resultados muestran que la persona puede solicitar ayuda ante

alguna situacion critica, pero dificilmente podria hacerlo de una manera rapida y apropiada.

Tabla 13. Estadisticos descriptivos de las actividades incluidas en el &rea de actividad y relaciones sociales de la
escala BELS.

Habilidades de la vida diaria Escala Media DT
Ocupacion diaria Oportunidad 1.90 .29
Desempefio 2.62 1.40
Actividades de tiempo libre Oportunidad 1.91 27
Desempefio 2.49 1.32
Sociabilidad Oportunidad 1.92 27
Desempefio 2.69 1.37
Consideracion y preocupacion por Oportunidad 2.00 .0
otros Desempefio 2.63 1.36
Prestar auxilio en una emergencia Oportunidad 1.89 .35
Desempefio 2.78 1.28
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Tras el andlisis de cada una de las habilidades de la vida diaria incluidas en la BELS,
se presenta una tabla en la que se incluye la media y desviacion tipica del grado de
oportunidad y del grado de desempefio para las cuatro areas de evaluacion que contiene el
instrumento (Tabla 14). También se afiade una Ultima categoria donde se recoge la
puntuacion total, es decir, la correspondiente a la media y desviacion tipica de las cuatro
areas de evaluacion, tanto en oportunidad como en desempefio. Tras el analisis de los
resultados, parece que las habilidades de la vida diaria que disponen de menor oportunidad
son las actividades que se realizan en la comunidad. Otro dato interesante que se ha obtenido
a través del analisis de los resultados obtenidos en la BELS, es que las puntuaciones en
desempefio se sitlan entre 2.46 - 3.10, obteniendo una media en autonomia total de 2.76, lo
que implica, segun la clasificacion de la BELS, que el desempefio de los participantes de este
estudio se situa entre: 2 (la existencia de un problema moderado o necesidad ocasional de una
sugerencia) — 3 (la existencia de problemas menores que no afectan a la independencia de

tales actividades).

Tabla 14. Estadisticos descriptivos de las areas del cuestionario de habilidades de la vida diaria BELS.

Areas Personas con trastorno mental
grave

Nivel de desempefio

Habilidades de autocuidado 3.10 (1.16 DT)
Habilidades domésticas 2.46 (1.41DT)
Habilidades comunitarias 2.61 (1.41DT)
Actividades y relaciones sociales 2.64 (1.21DT)
Autonomia total 2.76 (1.17 DT)

Grado de oportunidad

Habilidades de autocuidado 1.74 (.38 DT)
Habilidades domésticas 1.52 (.68 DT)
Habilidades comunitarias 1.38 (.62 DT)
Actividades y relaciones sociales 1.92 (.21 DT)
Oportunidad total 1.66 (.43 DT)
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5.3.2. Analisis de diferencia de medias.

A continuacién se presentan los resultados obtenidos tras los analisis de comparacion
entre grupos establecidos en funcion del género, lugar de residencia, estado civil, lugar de
nacimiento, diagnostico, tipo de recurso y tipo de vivienda, en las distintas dimensiones de
calidad de vida relacionada con la salud, de bienestar psicologico y en las areas de

habilidades de la vida diaria.

A continuacion, se expone de forma detallada cada uno de los resultados que se han
obtenido tras la realizacion de dichas pruebas. Para facilitar la lectura de los datos, se ha
organizado la informacion en base a los tres instrumentos de evaluacion utilizados. En primer
lugar, se presentan los resultados obtenidos en calidad de vida relacionada con la salud, en
segundo lugar, los relacionados con el bienestar psicoldgico y, por ultimo, los obtenidos tras
el andlisis del grado de oportunidad y del grado de desempefio para las habilidades de la vida

diaria.

5.3.2.1. Cuestionario de calidad de vida relacionado con la salud SF-36.

En lo que respecta a las 8 dimensiones evaluadas por el instrumento de calidad de
vida relacionada con la salud, no se han encontrado diferencias significativas entre los grupos
establecidos en funcién del lugar de nacimiento, estado civil, diagndstico y género. En
cambio, se han encontrado diferencias significativas entre los grupos establecidos en funcion
del lugar de residencia, el recurso al que acude y el tipo de vivienda en la que reside [p <

05].
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En cuanto al lugar de residencia, como puede observarse en la Tabla 15, parecen
existir diferencias significativas en las dimensiones de dolor corporal, funcion fisica y rol

fisico entre las personas que residen en Salamanca, Zamora o Toro.

Tabla 15. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal - Wallis en
funcion del lugar de residencia.

SF-36 N Rango Mediana e P
promedio

Funcion fisica 13.26 .01

Salamanca 37 62.24 75

Zamora 97 97.32 95

Toro 49 101.67 100

Rol fisico 21.38 .00

Salamanca 37 62.43 25

Zamora 97 96.10 100

Toro 49 106.21 100

Dolor corporal 33.09 .00

Salamanca 37 59.58 62

Zamora 97 91.23 100

Toro 49 118 100

Salud general 5.64 .05

Salamanca 37 73.77 45

Zamora 97 95.46 60

Toro 49 98.92 52

Vitalidad 3.93 14

Salamanca 37 78.14 50

Zamora 97 92.85 60

Toro 49 100.80 60

Funcién social 424 A1

Salamanca 37 89.95 50

Zamora 97 98.84 50

Toro 49 80.02 25

Rol emocional .99 .60

Salamanca 37 88.97 33.33

Zamora 97 95.21 100
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Toro 49 87.93 0.0
Salud mental 2.56 .27
Salamanca 37 80.43 52
Zamora 97 93.10 60
Toro 49 98.56 68

En cuanto al recurso al que asisten, se encuentran diferencias significativas en las
dimensiones de rol fisico, dolor corporal y funcién social del cuestionario de calidad de vida

relacionado con la salud (Tabla 16).

Tabla 16. Estadisticos descriptivos y significacidn de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcion del recurso al que acude.

SF-36 N Rango Mediana »? P
promedio

Funcién fisica 6.00 A1

C.D. 44 97.45 85

CR.L. 36 98.08 90

C.R.P. 49  98.20 100

Ningun recurso 54  77.87 80

Rol fisico 13.29 .00

C.D. 44 103.97 100

CR.L 36 99.21 100

CR.P. 49  96.15 100

Ningun recurso 54  73.68 25

Dolor corporal 28.48 .00

C.D. 44 118.53 100

CR.L. 36 94.72 100

C.R.P. 49 92.48 100

Ningun recurso 54  68.13 72

Salud general 6.79 .07

C.D. 44 99.98 52

C.R.L. 36 97.69 62

C.R.P. 49  97.96 62.5

Ningun recurso 54  76.30 45

Vitalidad 6.97 .07
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C.D. 44 98 60

C.R.L. 36 101.86 65

C.R.P. 49  96.65 60

Ningun recurso 54  76.31 45

Funcién social 8.64 .03
C.D. 44 77.85 25

CR.L 36 108.14 75

C.R.P. 49 100.17 56.25

Ningun recurso 54 8535 375

Rol emocional 4.83 .18
C.D. 44  84.16 0

CR.L. 36 102.01 100

C.R.P. 49 9853 100

Ningun recurso 54  85.79 0

Salud mental 5.6 13
C.D. 44 96.86 68

CR.L. 36 9532 58

C.R.P. 49  100.63 72

Ningun recurso 54  77.99 52

C.D. = Centro de dia; C.R.L. = Centro de Rehabilitaciéon Laboral; C.R.P. = Centro de Rehabilitacion Psicosocial.

Por ultimo, se han encontrado diferencias significativas en las dimensiones de rol
fisico, dolor corporal, salud general y funcion social, en calidad de vida relacionada con la
salud y los grupos establecidos en funcion del tipo de vivienda en el que reside la persona,

unidad residencial, piso con apoyo, piso sin apoyo y unidad de rehabilitacion (Tabla 17).

Tabla 17. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcion del tipo de vivienda en el que reside.

SF-36 N Rango Mediana e P
promedio

Funcion fisica 5.830 12
Residencia 46 83.60 70

Piso con apoyo 56  95.84 95

Piso sin apoyo 65  99.75 95

U.R. 16 71.25 80

Rol fisico 17.72 .00
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Residencia 46 92.79 87.5

Piso con apoyo 56  94.59 100

Piso sin apoyo 65  100.15 100

U.R. 16 4753 0

Dolor corporal 20.10 .00
Residencia 46  106.84 100

Piso con apoyo 56  89.70 100

Piso sin apoyo 65 94.65 100

U.R. 16  46.66 47

Salud general 9.33 .02
Residencia 46  83.28 41.87

Piso con apoyo 56  103.53 67

Piso sin apoyo 65 95.61 55

U.R. 16  62.06 435

Vitalidad 4.47 21
Residencia 46 91.03 50

Piso con apoyo 56  90.97 55

Piso sin apoyo 65 99.34 60

U.R. 16  68.56 40

Funcion social 14.07 .00
Residencia 46  72.38 25

Piso con apoyo 56  94.89 375

Piso sin apoyo 65 107.64 62.5

U.R. 16 74.75 375

Rol emocional 3.79 .28
Residencia 46 86.64 50

Piso con apoyo 56 95.33 100

Piso sin apoyo 65 97.10 100

U.R. 16 75.03 0

Salud mental 4.99 17
Residencia 46 92.17 68

Piso con apoyo 56 103.09 64

Piso sin apoyo 65 86.83 56

U.R. 16 73.69 52

U.R. = Unidad de Rehabilitacion.

5.3.2.2. Bienestar psicologico de Ryff.

153



Capitulo 5

En lo que respecta a las 6 dimensiones evaluadas por el instrumento de bienestar
psicoldgico, no se han encontrado diferencias significativas entre los grupos establecidos en
funcion del lugar de residencia, lugar de nacimiento, estado civil, recurso al que acude y
diagnostico. En cambio, se han encontrado diferencias significativas entre los grupos

establecidos en funcion del género y el tipo de vivienda en el que reside la persona [p < .05].

En el caso de los grupos establecidos en base al género, los resultados de la prueba
indican que existen diferencias significativas en las 6 dimensiones de bienestar psicolégico

(Tabla 18).

Tabla 18. Diferencias a través de la prueba de Mann - Whitney en funcién del género en las puntuaciones de
bienestar psicoldgico.

Bienestar psicologico N Rango Mediana U z P
promedio

Autoaceptacion 906 -2.18 .02

Mujer 42 43.07 15

Hombre 58 55.88 16.5

Relaciones positivas 764 -3.18 .00

Mujer 42  39.69 18

Hombre 58 58.33 21

Autonomia 634 -4.09 .00

Mujer 42  36.61 23

Hombre 58 60.56 27

Dominio entorno 765.500 -3.24 .00

Mujer 42 3951 18

Hombre 58  58.46 21

Propésito vital 680 -3.78 .00

Mujer 42 37.69 13

Hombre 58 59.78 22

Crecimiento personal 621 -4.19 .00

Mujer 42 36.29 145
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Hombre 58 60.79 18

En cuanto al tipo de vivienda, parecen existir diferencias significativas en las
dimensiones de dominio del entorno y proposito en la vida, de la escala de bienestar
psicoldgico, entre el grupo de personas que residen en un piso con necesidad de apoyo y las

que viven en un piso sin estas necesidades (Tabla 19).

Tabla 19. Diferencias a través de la prueba de Mann - Whitney en funcion del tipo de vivienda en las
puntuaciones de bienestar psicoldgico.

Bienestar N Rango Mediana U Z P
promedio

Autoaceptacion 987 -1.816 .06

Piso con apoyo 49  55.86 16

Piso sin apoyo 51 4535 14

Relaciones positivas 1207 -.294 .76

Piso con apoyo 49  49.63 20

Piso sin apoyo 51 51.33 18.5

Autonomia 11115 -.955 .33

Piso con apoyo 49 53.32 26

Piso sin apoyo 51 47.79 23

Dominio entorno 944 -2.117 .03

Piso con apoyo 49 56.73 21

Piso sin apoyo 51 4451 18

Proposito vital 953 -2.05 .04

Piso con apoyo 49 56.55 22

Piso sin apoyo 51 44.69 135

Crecimiento personal 1082 -1.163 24

Piso con apoyo 49 53.92 17

Piso sin apoyo 51 47.22 16

Tampoco se han encontrado correlaciones significativas entre la variables edad y

tiempo de evolucion de la enfermedad con las dimensiones de bienestar psicolégico.
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5.3.2.3. Habilidades bésicas de la vida diaria.

A continuacion se presentan los resultados obtenidos de la comparacién entre los
grupos establecidos en funcion de las variables sociodemogréaficas en las variables medidas
por el cuestionario BELS, tanto en grado de oportunidad como en nivel desempefio de
habilidades en cada una de las &reas evaluadas, es decir, habilidades de autocuidado,
habilidades domeésticas, habilidades comunitarias y actividades y relaciones sociales. Ademas
se incluye una puntuacion total en oportunidad y en desempefio, que incluye la media y la

desviacion tipica de las 4 areas de evaluacion.

En lo que respecta al grado de oportunidad que proporciona el contexto en las 4 areas
de habilidades de la vida diaria, no se han encontrado diferencias significativas entre los
grupos establecidos en funcion del lugar de nacimiento y el género. Si se han encontrado
diferencias significativas entre los grupos establecidos en funcion del lugar de residencia, el
estado civil, el recurso al que acude, el tipo de vivienda en el que reside y el diagnostico [p <

05].

Con respecto al lugar de residencia se han encontrado diferencias significativas en el
grado de oportunidad para las habilidades domésticas, comunitarias, sociales y el total, entre

las personas que residen en Salamanca, Zamora o Toro (Tabla 20).
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Tabla 20. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcion del lugar de residencia.

GRADO DE N Rango Mediana 1 P
OPORTUNIDAD promedio

AUTOCUIDADO 5.77 .056
Salamanca 56 88.12 1.85

Zamora 97  110.70 1.8

Toro 49 9859 1.9

DOMESTICAS 81.12 .00
Salamanca 56 72.70 1.57

Zamora 97  136.25 2

Toro 49  65.62 1.14

COMUNITARIAS 18.33 .00
Salamanca 56 92.66 1.62

Zamora 97 118.44 1.62

Toro 49 78.07 1.25

SOCIALES 51.96 .00
Salamanca 56 72.09 2

Zamora 97 11587 2

Toro 49  106.66 2

TOTAL 33.67 .00
Salamanca 56  85.36 1.78

Zamora 97 125.61 1.88

Toro 49 7221 1.57

En cuanto al estado civil, en la Tabla 21 se puede observar que se establecen
diferencias significativas en el grado de oportunidad para las habilidades domésticas y

sociales.
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Tabla 21. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcién del estado civil.

GRADO DE N Rango Mediana 2 P
OPORTUNIDAD promedio

AUTOCUIDADO 3.64 .30
Soltero 148 93.76 18

Casado 12 100.67 1.8

Divorciado 22 91.16 1.8

Viudo 3 38.33 1

DOMESTICAS 8.94 .03
Soltero 148 90.02 2

Casado 12 124.29 2

Divorciado 22 101.66 2

Viudo 3 51.50 0

COMUNITARIAS 5.16 .16
Soltero 148 93.31 15

Casado 12 105.54 15

Divorciado 22 92.68 1.25

Viudo 3 29.83 0

SOCIALES 10.36 .01
Soltero 148 91.60 2

Casado 12 106.50 2

Divorciado 22 101.95 2

Viudo 3 42.50 14

TOTAL 4.62 .20
Soltero 148 92.95 1.8

Casado 12 109.83 1.84

Divorciado 22 91.89 1.80

Viudo 3 36.50 .65

En cuanto a los grupos establecidos en funcion del recurso al que acuden los

participantes de este estudio, se han encontrado diferencias significativas en el grado de
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oportunidad para las cuatro areas de habilidades de la vida diaria, ademas de la puntuacion

total, lo que incluye a las 26 actividades que se recogen en la BELS (Tabla 22).

Tabla 22. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcion del recurso al que acude.

GRADO DE N Rango Mediana 2 P
OPORTUNIDAD promedio

AUTOCUIDADO 9.11 .02
C.D. 44 99.36 19

C.R.L. 36 127 19

C.R.P. 49 96.49 18

Ningun recurso 73 93.58 1.8

DOMESTICAS 75.59 .00
C.D. 44 62.36 1.14

C.R.L. 36 139.19 2

C.R.P. 49 137.94 2

Ningln recurso 73 82.04 1.64

COMUNITARIAS 27.30 .00
C.D. 44 78.17 1.25

C.R.L. 36 142.81 2

C.R.P. 49 101.12 1.25

Ningln recurso 73 95.45 15

SOCIALES 38.75 .00
C.D. 44 105.60 2

C.R.L. 36 116 2

C.R.P. 49 117.76 2

Ningln recurso 73 80.97 2

TOTAL 36.74 .00
C.D. 44 70.8 157

C.R.L. 36 145.82 1.96

C.R.P. 49 110.89 1.80

Ningln recurso 73 91.85 1.80

C.D. = Centro de dia; C.R.L. = Centro de Rehabilitacion Laboral; C.R.P. = Centro de Rehabilitacién Psicosocial.

En la misma linea, los resultados obtenidos en funcion de los grupos establecidos en

base al tipo de vivienda en el que reside la persona, muestran la existencia de diferencias
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significativas para el grado de oportunidad en las 4 areas de evaluacion de la BELS;
habilidades de autocuidado, habilidades domésticas, habilidades comunitarias, actividades y

relaciones sociales y, la puntuacion total (Tabla 23).

Tabla 23. Estadisticos descriptivos y significacidn de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcion del tipo de vivienda en el que reside.

GRADO DE N Rango Mediana 2 P
OPORTUNIDAD promedio

AUTOCUIDADO 54.48 .00
Residencia 62 63.25 1.7

Piso con apoyo 57 99.39 1.8

Piso sin apoyo 66 126.10 2

U.R. 16 154.19 2

DOMESTICAS 126.01 .00
Residencia 62 39.02 .85

Piso con apoyo 57 132.61 2

Piso sin apoyo 66 129.03 2

U.R. 16 117.50 2

COMUNITARIAS 85.71 .00
Residencia 62 50.82 1

Piso con apoyo 57 103.79 15

Piso sin apoyo 66 133.12 2

U.R. 16 157.31 2

SOCIALES 53.90 .00
Residencia 62 79.39 2

Piso con apoyo 57 114.27 2

Piso sin apoyo 66 115.92 2

U.R. 16 104.56 2

TOTAL 94.41 .00
Residencia 62 44.09 15

Piso con apoyo 57 112.25 1.84

Piso sin apoyo 66 135.08 1.96

U.R. 16 145.03 1.96

U.R. = Unidad de Rehabilitacion.
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En cuanto al diagnostico, parecen existir diferencias significativas entre los grupos de
personas diagnosticadas de esquizofrenia u otro trastorno psicético, personas diagnosticadas
de un trastorno del estado de animo y personas diagnosticadas de un trastorno de la
personalidad, en el grado de oportunidad que ofrece el contexto para la realizacion de

actividades comunitarias y la puntuacion total (Tabla 24).

Tabla 24. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcioén del diagndstico.

GRADO DE OPORTUNIDAD N Rango Mediana i P
promedio

AUTOCUIDADO 4.60 .10

Esquizofrenia y otros T. psicdticos 126 83.99 1.8

T. del estado de &nimo 24 86.13 1.8

T. de personalidad 24 107.29 2

DOMESTICAS 5.82 .05

Esquizofrenia y otros T. Psicoticos 126  83.48 2

T. del estado de &nimo 24 8873 2

T. de personalidad 24 107.40 2

COMUNITARIAS 6.95 .03

Esquizofrenia y otros T. Psicéticos 126 8251 1.25

T. del estado de animo 24 90.17 1.37

T. de personalidad 24 111.04 2

SOCIALES 2.18 .33

Esquizofrenia y otros T. Psicéticos 126  86.67 2

T. del estado de animo 24 83.19 2

T. de personalidad 24 96.17 2

TOTAL 7.20 .02

Esquizofrenia y otros T. Psicoticos 126  83.09 1.80

T. del estado de &nimo 24 8533 1.80

T. de personalidad 24 11281 1.96
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Finalmente, no se han encontrado correlaciones significativas entre las puntuaciones

obtenidas en el grado de oportunidad y variables como la edad y tiempo de evolucion.

En lo que respecta al grado de desempefio para las habilidades de la vida diaria
incluidas en la BELS, se han encontrado diferencias significativas entre los grupos
establecidos en funcion del lugar de residencia, estado civil, recurso de atencion, tipo de
vivienda, diagnostico y género [p < .05]. Por lo contrario no se han encontrado diferencias
significativas en base al lugar de nacimiento y tampoco correlaciones entre las puntuaciones
en las distintas areas y variables como la edad y los afios que han pasado desde el

diagnédstico.

En cuanto al lugar de residencia se han encontrado diferencias significativas en el
grado de desemperfio para las cuatro areas incluidas en la BELS asi como en la puntuacion

total (Tabla 25).
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Tabla 25. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcion del lugar de residencia.

GRADO DE N Rango Mediana 2 P
DESEMPENO promedio

AUTOCUIDADO 16.90 .00
Salamanca 56 69.97 2.85

Zamora 97 115 3.8

Toro 49 110.81 3.6

DOMESTICAS 7.70 .00
Salamanca 56 71.94 1.21

Zamora 97 123.48 3.35

Toro 49 90.16 2

COMUNITARIAS 10.91 .00
Salamanca 56 78.24 15

Zamora 97 126.66 3.75

Toro 49 78.28 25

SOCIALES 16.90 .00
Salamanca 56  81.19 25

Zamora 97  115.29 3.2

Toro 49 97.41 2.8

TOTAL 10.91 .00
Salamanca 56  73.86 2.13

Zamora 97 122.47 3.46

Toro 49  89.95 2.92

En cuanto al estado civil se han hallado diferencias significativas en desempefio para

las habilidades domésticas y para la puntuacién total (Tabla 26).
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Tabla 26. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcién del estado civil

GRADO DE N Rango Mediana 2 P
DESEMPENO promedio

AUTOCUIDADO 7.76 .051
Soltero 148 88.81 3.6

Casado 12 103.50 3.8

Divorciado 22 119.48 3.8

Viudo 3 63.67 2.3

DOMESTICAS 11.93 .00
Soltero 148 86.87 2.57

Casado 12 124.50 4

Divorciado 22 116.98 371

Viudo 3 61.00 0

COMUNITARIAS 6.22 10
Soltero 148 89.03 3

Casado 12 116.63 4

Divorciado 22 110.09 3.75

Viudo 3 69.17 .25

SOCIALES 5.35 14
Soltero 148 88.48 3

Casado 12 109.88 35

Divorciado 22 112.32 35

Viudo 3 106.67 3

TOTAL 10.08 .01
Soltero 148 86.93 3.03

Casado 12 120 3.86

Divorciado 22 117.45 3.55

Viudo 3 72.67 15

En cuanto a los grupos establecidos en base al recurso al que asiste la persona, centro

de dia, centro de rehabilitacion laboral, centro de rehabilitacién psicosocial o ninguno de
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ellos, se han encontrado diferencias significativas para las 4 areas incluidas en la BELS y

para la puntuacion total (Tabla 27).

Tabla 27. Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcion del recurso al que acuden.

GRADO DE N Rango Mediana 2 P
DESEMPENO promedio

AUTOCUIDADO 30.67 .00
C.D. 44 110.30 3.6

C.R.L. 36 99.36 3.45

C.RP. 49 133.73 3.8

Ningln recurso 73 75.62 3.05

DOMESTICAS 46.30 .00
C.D. 44 89.10 1.92

C.R.L. 36 99.53 271

C.R.P. 49 147.61 4

Ningln recurso 73 77.28 1.92

COMUNITARIAS 46.28 .00
C.D. 44 78.06 2.37

C.R.L. 36 110.31 3.37

C.R.P. 49 145.98 4

Ningun recurso 73 81.43 2.37

SOCIALES 30.49 .00
C.D. 44 96.03 2.9

C.R.L. 36 91.15 2.8

C.R.P. 49 140.60 3.8

Ningun recurso 73 83.65 2.4

TOTAL 49.11 .00
C.D. 44 88.66 2.96

C.R.L. 36 96.71 3.17

C.RP. 49 150.07 3.88

Ningun recurso 73 77.29 2.34
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De la misma manera, como Yya ocurrio con el grado de oportunidad, se han encontrado
diferencias significativas entre los grupos establecidos en funcién del tipo de vivienda,
residencia, piso con apoyo, piso sin apoyo Yy unidad de rehabilitacion, y todas las areas de
evaluacion incluidas en la BELS, habilidades de autocuidado, habilidades domésticas,

habilidades comunitarias, actividades y relaciones sociales y puntuacién total (Tabla 28).

Tabla 28.Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcion del tipo de vivienda.

GRADO DE N Rango Mediana  ? P
DESEMPENO promedio

AUTOCUIDADO 26.74 .00
Residencia 62 70.18 2.7

Piso con apoyo 57 110.76 3.7

Piso sin apoyo 66 117.53 3.75

U.R. 16 122.75 3.75

DOMESTICAS 58.12 .00
Residencia 62 54.82 1.07

Piso con apoyo 57 119.11 3.14

Piso sin apoyo 66 121.98 35

U.R. 16 128.84 3.57

COMUNITARIAS 80.44 .00
Residencia 62 48.30 1

Piso con apoyo 57 113.32 3.25

Piso sin apoyo 66 132.93 3.87

U.R. 16 133.94 3.87

SOCIALES 34.56 .00
Residencia 62 67.55 2.3

Piso con apoyo 57 108.54 3

Piso sin apoyo 66 117.28 3.4

U.R. 16 141.94 3.8

TOTAL 58.82 .00
Residencia 62 54.61 2.03

Piso con apoyo 57 114.74 3.30

Piso sin apoyo 66 124.79 3.53

U.R. 16 133.69 3.65
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En cuanto a los grupos establecidos en base a las tres categorias diagnosticas, se han
hallado diferencias significativas en el grado de desempefio para las habilidades domésticas y

las habilidades comunitarias, asi como para la puntuacion total (Tabla 29).

Tabla 29.Estadisticos descriptivos y significacion de las diferencias a través de la prueba de Kruskal-Wallis en
funcién del diagndstico.

GRADO DE DESEMPENO N Rango Mediana F P
promedio

AUTOCUIDADO 3.04 21

Esquizofrenia y otros T. psicéticos 126 84.30 3.6

T. del estado de &nimo 24 88.06 3.75

T. de personalidad 24 103.73 3.75

DOMESTICAS 7.21 .02

Esquizofreniay otros T. Psicoticos 126 81.16 2.42

T. del estado de &nimo 24 95.29 3.07

T. de personalidad 24 109.15 3.78

COMUNITARIAS 6.66 .03

Esquizofrenia y otros T. PsicGticos 126 81.98 2.75

T. del estado de &nimo 24 94.83 3.75

T. de personalidad 24 109.13 3.75

SOCIALES 4.47 10

Esquizofreniay otros T. PsicGticos 126 83.17 3

T. del estado de animo 24 91.38 29

T. de personalidad 24 106.35 3.30

TOTAL 6.32 .04

Esquizofrenia y otros T. PsicGticos 126 81.80 2.96

T. del estado de &nimo 24 91.79 3.55

T. de personalidad 24 109.27 3.59

T: trastornos

Por ultimo, los resultados muestran que existen diferencias significativas entre los
grupos establecidos en funcion del genero y las puntuaciones obtenidas en el desempefio para

las habilidades domésticas y para la puntuacion total (ver Tabla 30).
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Tabla 30. Diferencias a través de la prueba de Mann - Whitney en funcién del género en las puntuaciones en
desempefio para las habilidades de la vida diaria.

GRADO DE N Media Rango Mediana Z P
DESEMPENO promedio

AUTOCUIDADO 4800.50 -.557 .57
Mujer 89 3.6 104.06

Hombre 113 3.6 99.48

DOMESTICAS 390250 -2.64 .00
Mujer 89 3.21 113.15

Hombre 113 2.28 91.54

COMUNITARIAS 4399 -1.55 12
Mujer 89 3.25 108.57

Hombre 113 3 95.93

SOCIALES 4302 -1.76 .07
Mujer 89 3.2 109.66

Hombre 113 2.8 95.07

TOTAL 4115.50 -2.09 .03
Muijer 89 3.30 110.73

Hombre 113 2.96 93.42

Una vez analizados todos los resultados que se han obtenido a través de los analisis de
independencia, de todas las variables utilizadas para el desarrollo de este trabajo, el siguiente
apartado va dirigido a describir las principales conclusiones derivados de los analisis de

correlacion.

5.3.3. Anélisis de correlacién.

Para analizar la posible relacion entre las variables estudiadas, se llevaron a cabo

analisis de correlacion a través de la prueba no paramétrica de Spearman.
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En primer lugar se presenta la matriz de correlaciones entre las variables del
cuestionario BELS (Tabla 31). Como puede observarse se obtienen relaciones significativas y
positivas entre todas las variables analizadas. Es de destacar que en todas las areas de
actividades las correlaciones entre el grado de oportunidad disponible y el nivel de
desempefio son moderadas y altas. Es decir, a medida que la persona dispone de mas
oportunidades para desarrollar las actividades de vida diaria, su desempefio en las mismas es
también mayor. Con respecto a las correlaciones obtenidas entre las diferentes areas de

actividades, estas son moderadas y en algunos casos altas.

Tabla 31. Matriz de correlaciones entre las areas evaluadas por el instrumento de habilidades de la vida diaria
BELS.

Aut Dom Com Soc Tot
0] D ) D ) D (0} D (e} D
Aut O 1 538" 558" .384™ 7417 529" 444 401 839 460"
D .538™ 1 5217 7127 424 741 498" .670™ 516™ .834™
Dom (0} .558™ 521" 1 .693™ .708™ 7417 .619™ 514" .836™ .688™
D .384™ 7127 .693™ 1 478" .808™ .534™ .684™ 543" .930™
Com O 7417 424 708" 478" 1 575" 554" .395™ .898™ 490"
D 529" 741" 741" .808™ 575" 1 518" 745" .656™ .908™
Soc O 444 498" 6197 534" 554" 518" 1 417 5747 518"
D 4017 670" 514" 684 .395™ .745™ 417 1 455™ .852™
Tot O 839" 516" 836" 543" .898™ .656™ 5747 455" 1 575"
D 460" .834™ .688™ .930™ .490™ .908™ .518™ .852™ 575" 1

Aut = Autocuidado; Dom = Domésticas; Com = Comunitarias; Soc = Sociales; Tot = Total autonomia
O = Oportunidad; D = Desempefio.

**_ La correlacion es significativa en el nivel 0. 01 (bilateral).

En la Tabla 32, se presentan las correlaciones entre las variables del cuestionario
BELS y el SF-36. Como puede observarse se obtienen relaciones significativas y positivas
entre la dimension de calidad de vida relacionada con la salud, funcion fisica, y las areas de
habilidades de la vida diaria como el grado de oportunidad que ofrece el contexto para las
habilidades domésticas y las habilidades sociales y, con el grado de desempefio para las

habilidades de autocuidado, domésticas, comunitarias y total. En cuanto a la dimensién de rol
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fisico, se han hallado relaciones significativas y positivas con el grado de oportunidad que
ofrece el contexto para las habilidades sociales. La misma relacion se ha hallado para la
dimension de calidad de vida, vitalidad, y las puntuaciones en el area de desempefio para las
habilidades de autocuidado, sociales y total. De la misma forma que ocurre con la dimension
funcidn social y el grado de oportunidad que ofrece el contexto para las habilidades sociales y
para el grado de desempefio de las habilidades comunitarias y total. Esto quiere decir que
mayores puntuaciones en la dimension funcién social, que indica que los problemas fisicos y
emocionales apenas interfieren en el desarrollo de actividades sociales, se relaciona con
mayores oportunidades para el desempefio de habilidades sociales donde se incluye estar
activo, participar en actividades de ocio, tanto de forma individual como en grupo, mantener
relaciones sociales con amigos, familiares o conocidos y mostrar consideracion por otras
personas. Obtener mayores puntuaciones en la dimension de calidad de vida, funcién social,
también se relaciona con mejores puntuaciones en desempefio para las habilidades

comunitarias y para la puntuacion total.

En este analisis sobre la relacion que se establece entre las dimensiones de calidad de
vida relacionada con la salud y las areas de habilidades de la vida diaria, se han establecido
algunas correlaciones significativas y negativas. Un ejemplo de ello, es la relacion que se
establece entre la dimension de rol fisico y el grado de oportunidad para las habilidades de
autocuidado vy, entre la dimensién de dolor corporal, y el grado de oportunidad para las

habilidades de autocuidado y comunitarias.

En general, sin embargo, en todos los casos descritos las correlaciones son bajas (<.2)
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Tabla 32. Matriz de correlaciones entre las dimensiones evaluadas por el instrumento de calidad de vida
relacionado con la salud SF-36 y habilidades de la vida diaria BELS.

Funcién Rol fisico Dolor Salud Vitalidad  Funcion Rol Salud

fisica corporal general social emocional  mental
0. Aut. .012 -.163* -.153* -.030 .015 .042 49 -.096
O. Dom.

.150" .015 -.140 -.006 .050 .138 124 -.078
O. Com.

.007 -.126 =227 -.056 .034 125 114 -.108
O. Soc.

1797 207" .075 126 .130 .180" .145 .091
0. Tot. .048 -.124 -.200 -.023 .046 115 122 -097
D. Aut.

163" .068 .109 .075 162" .058 118 .053
D. Dom.

164" .100 -.012 .016 111 112 .081 -.019
D. Com.

1737 .037 -.029 -.010 .105 .209™ .140 -.033
D. Soc.

.053 -.057 -.054 -.032 2227 135 .076 .065
D. Tot.

.156" .032 -.011 .004 .165" 157" .102 .000

Aut = Autocuidado; Dom = Domésticas; Com = Comunitarias; Soc = Sociales; Tot = Total autonomia

O = Oportunidad; D = Desempefio.

**_La correlacion es significativa en el nivel .01 (bilateral).

*, La correlacion es significativa en el nivel .05 (bilateral).

En los resultados obtenidos tras la Prueba de Spearman entre las dimensiones que

evalla el SF-36 y la escala de bienestar psicoldgico de Ryff, se ha hallado una correlacion

significativa entre las dimensiones de ambos instrumentos. Como puede observarse en la

Tabla 33, la relacion que se establece entre la dimensién salud general, del instrumento de

calidad de vida, y, la dimensién propdsito vital, de la escala de bienestar psicol6gico es

significativa y positiva, pero su valor esta muy proximo a 0 y esto no implica necesariamente

que las variables sean independientes, puesto que pueden existir todavia relaciones no

lineales entre las dos variables.
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Tabla 33. Matriz de correlaciones entre las dimensiones evaluadas por el instrumento de calidad de vida

relacionado con la salud SF-36 y bienestar psicologico de Ryff.

Funcion  Rol Dolor Salud Vitalidad Funcién Rol Salud
fisica fisico corporal general social emocional  mental
Autoaceptacion
.105 .100 .152 .160 .033 -.110 .054 .149
R. positivas
.044 -.004 .073 .014 -.037 -117 .053 .084
Autonomia
.093 .034 134 .154 .068 -.066 .019 .145
D. entorno
.187 .099 173 110 .060 -121 .038 157
Propoésito vital
.069 .060 .190 218" .097 -.040 .069 .188
Crecimiento
.057 .033 .082 141 .063 -.026 A11 175

*. La correlacion es significativa en el nivel .05 (bilateral).

El Gltimo andlisis de este apartado, esta dirigido a analizar la relacién que se establece

entre las dimensiones de bienestar psicoldgico y las areas ocupacionales del instrumento de

habilidades de la vida diaria. En la Tabla 34, se puede observar que se establece una relacion

significativa y negativa entre la dimension de autonomia, de la escala de bienestar

psicoldgico, y el grado de oportunidad que ofrece el contexto para las habilidades sociales. La

misma relacién se ha hallado entre la dimension de proposito de vida de la escala de Ryff y el

grado de oportunidad que ofrece el contexto para las habilidades sociales.
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Tabla 34. Matriz de correlaciones entre las dimensiones evaluadas por el instrumento de calidad de vida
relacionado con la salud SF- 36 y bienestar psicoldgico de Ryff.

Oportunidad Desempefio
Aut. Dom. Com. Soc. Tot. Aut. Dom. Com. Soci. Tot.
Autoaceptacion _1p1 047
-.113 -.029 -.066 -.168 ' .000 .001 139 .038
R. positivas oog 044
-.001 .019 .075 -.086 ’ -.083 .056 143 .021
Autonomia _012 016
-.016 -.160 .063 -.205" ’ -.136 -.018 .020 -.078
D. entorno 085 .026
-.066 -.056 -.033 -.192 ' -.051 .007 141 .019
Propésito vital _o0es 037
-.061 -.146 -.009 =217 ’ -.164 -.083 .032 -.099
Crecimiento 094 001
.034 -.136 .159 -171 ’ -.181 -.057 -.054 -.149

Aut = Autocuidado; Dom = Domésticas; Com = Comunitarias; Soc = Sociales; Tot = Total autonomia

*, La correlacién es significativa en el nivel .05 (bilateral).

5.3.4. Anélisis de regresion.

El objetivo de este apartado es realizar un andlisis de regresion multiple para conocer si
existe relacion entre una variable dependiente y otras variables que son independientes o
predictoras. A continuacién, se presentan los resultados obtenidos de los diversos analisis de
regresion realizados, en los que el objetivo planteado era hallar las variables qué mejor
predicen las distintas dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud. Es importante
destacar que ninguno de los modelos de regresion realizados, es significativo, aun asi se
presentan los principales resultados que se han hallado en cada uno de los ocho analisis de

regresion realizados.

En el primer analisis que se realizd, se incluyeron las puntuaciones obtenidas en la
dimension de funcion fisica como variable dependiente y como posibles variables predictoras
a las puntuaciones obtenidas en las dimensiones de bienestar psicologico: autoaceptacion,
relaciones positivas, autonomia, dominio del entorno, proposito en la vida y crecimiento

personal; a las puntuaciones obtenidas en las areas de habilidades de la vida diaria: grado de
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oportunidad y grado de desempefio para las habilidades de autocuidado, domésticas,
comunitarias, sociales y total; y a las variables edad y género. Los resultados de este modelo

muestran una valoracion que no es significativa [F =. 671, p .813].

Posteriormente se realizaron otros 7 andlisis de regresion utilizando como variables
predictoras las mismas que se han sefialado en el primer modelo y como variables
dependientes, al resto de dimensiones incluidas en el cuestionario de calidad de vida
relacionada con la salud. Por lo tanto, siguiendo estas indicaciones, los resultados del
segundo analisis realizado, donde se incluye a la dimensién rol fisico, muestran que este
modelo tampoco tiene valores estadisticos significativos [F = .885, p .588], lo mismo que
ocurre con la dimension dolor corporal [F =.491, p .944], salud general [F = 1.403, p .163],
vitalidad [F =. 887, p .586], funcidn social [F = 1.285, p .229], rol emocional [F =1.22, p

.272] y salud mental [F = .995, p.471].

5.4. CONCLUSIONES

Los resultados que se han obtenido en este trabajo, en relacion a las puntuaciones
obtenidas en calidad de vida relacionada con la salud y bienestar psicolégico de personas
diagnosticadas de un trastorno mental severo, coinciden con los resultados que se han
alcanzado en otras investigaciones previas y que manifiestan bajos niveles de calidad de vida
y bienestar psicoldgico, que se hacen mas evidentes cuando se les compara con otro tipo de
poblaciones. Cuando se analizan dichas comparaciones los resultados muestran que las

personas diagnosticadas de un trastorno mental severo presentan niveles mas bajos de calidad
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de vida (Evans et al., 2007), de calidad de vida relacionada con la salud (Alonso et al., 2004)

y de bienestar psicoldgico (Valiente et al., 2012).

En cuanto a la calidad de vida, los resultados de esta investigacion indican que las
dimensiones con las puntuaciones mas bajas son las relacionadas con el funcionamiento
social y con el rol emocional; en cambio, otros autores han hallado que la vitalidad y la salud
mental son las areas que mayor apoyo necesitan (Herran et al., 2000). En esta investigacion,
en la que participan personas diagnosticadas de esquizofrenia, las puntuaciones de calidad de
vida se sitdan entre un valor minimo de 49.9 de media, para la dimensién de vitalidad, y un
valor méximo de 77.8 de media, para la dimension de dolor corporal (Herran et al., 2000).
Los valores que se han obtenido en este trabajo son muy parecidos, ya que la media méas baja
que se ha obtenido es de 45.8, para la dimensién de funcion social y la més alta de 80, para la
dimensién de dolor corporal. En cambio, para la poblacion general los valores de las medias
obtenidas en las 8 dimensiones de calidad de vida relacionada con la salud son mas altos y se
sitlan entre una puntuacién minima de 66.9 (vitalidad) y una puntuacion méxima de 88.6 (rol

emocional) (Alonso et al., 1998).

En cuanto a los resultados obtenidos en bienestar psicologico, la dimension que
obtiene la puntuacion mas baja es la de propdsito en la vida (M = 3.7), sequida de la de
dominio del entorno (M = 3.78). La dimension de proposito en la vida, que en poblacion
general obtiene valores mas altos (M = 4.47) (Rodriguez-Carvajal et al., 2010), esta
relacionada con el disefio y el desarrollo de un proyecto que dote de sentido y de significado
la vida de una persona. La dimension de dominio del entorno, que en poblacion general
obtiene una media de 5.83 (Rodriguez-Carvajal et al., 2010), estd relacionada con las
competencias que dispone la persona para poder para elegir o crear entornos que sean
favorables a la hora de satisfacer sus deseos y necesidades, lo que le otorga una sensacion de

control sobre su vida (Ryff & Keyes, 1995).
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Otro aspecto importante a destacar y que se ha reflejado a través de los resultados
obtenidos en las diferentes escalas utilizadas en este trabajo y que valoran la calidad, el
bienestar y el grado de desempefio en actividades que requieren la participacion e interaccion
con otras personas, es el que se manifiesta a través de las bajas puntuaciones que se han
alcanzado en la dimensién de funcion social, del SF-36 (M = 45.8), en la dimension de
relaciones positivas, de la escala de bienestar psicoldgico de Ryff (M = 3.94) y en el area de
actividades y relaciones sociales de la BELS (M = 2.64). De los resultados del SF-36 se
extrae que existen problemas emocionales que impiden o dificultan la participaciéon de la
persona en actividades sociales; las puntuaciones en la dimensidn de bienestar psicoldgico de
Ryff muestran que la persona considera que dispone de pocos amigos, que apenas puede
confiar en las relaciones que tiene y que prefiere permanecer solo la mayor parte del tiempo
(Ryff & Keyes, 1995); en la misma linea, la puntuacion de la BELS muestra que para el
desempefio de actividades y relaciones sociales es necesario algin apoyo de manera ocasional
(M = 2.64), puesto que la persona muestra periodos frecuentes de inactividad, prefiere elegir
actividades de ocio que pueda realizar de manera individual, se relaciona con pocas personas,
no suele o suele buscar muy poco la compafiia de otros, muestra poca consideracion y
preocupacion hacia otras personas y seria poco probable que buscase ayuda ante una
situacién de emergencia (Jiménez et al., 2002). Los resultados en esta area de la BELS,
coinciden con los hallados en otra investigacion realizada en el contexto espafiol y con una
poblacién con caracteristicas similares a la de los participantes de este estudio, ya que se trata
de personas diagnosticadas de un trastorno mental severo y que residen en una vivienda con
apoyo (Garcia Pérez & Torio, 2014). En esta investigacion, se destaca el area de actividades y
relaciones sociales (M = 2.28) y, en concreto, la habilidad de sociabilidad (M = 1.86) como la

actividad con mayor necesidad de apoyo (Garcia Pérez & Torio, 2014).
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En definitiva, la conclusion que se extrae de los resultados obtenidos a través de la
dimension funcion social (SF-36), relaciones positivas (bienestar psicologico de Ryff) y
actividades y relaciones sociales (BELS), es la necesidad de apoyo que existe en las personas
con un trastorno mental severo en estas areas, tan importantes y tan relacionadas con los
niveles de calidad de vida (Garcia-Pérez, Fernandez & Inda, 2017) y con la recuperacion

(Alonso, 2016).

Otra conclusion que se puede extraer del analisis de las resultados de la BELS, esta
relacionada con las puntuaciones que se han obtenido y con la clasificacion que propone
dicha escala. De las 4 éreas de evaluacién que propone, solo una de ellas obtiene
puntuaciones con valores entre 3 - 4, que segln esta clasificacion indica que la persona es
independiente en el desempefio de una habilidad y en este caso, es el area de autocuidado. En
cambio, las que destacan por presentar mayor necesidad de apoyo son las &reas de
habilidades domésticas y de habilidades comunitarias, coincidiendo con los resultados
obtenidos en investigaciones previas (Villalta et al., 2009). Es importante destacar que estas
dos areas, que son las que presentan mayor necesidad de apoyo, son las que disponen de
menor oportunidad para su desempefio. De hecho, es importante resaltar que las puntuaciones
que se han obtenido en las cuatro areas de la BELS muestran que los participantes de este
estudio disponen de alguna oportunidad para la independencia, pero en ninguna de ellas se ha
obtenido puntuaciones que muestren una oportunidad total para las habilidades de la vida
diaria. Es mas, la media total que se obtiene para las cuatro areas de evaluacion de la BELS
asi lo confirman (M = 1.66) y, segun los criterios que la clasificacion utiliza, estas
puntuaciones dependen principalmente de la forma de trabajar de los profesionales y de las

caracteristicas del entorno (Jiménez et al., 2000).

Tras analizar y describir los resultados mas significativos que se han hallado tras la

aplicacién de las tres escalas utilizadas en este trabajo, es importante recordar que el objetivo
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general y principal del desarrollo de este capitulo ha sido acercarse, conocer y describir un
poco mas la realidad del dia a dia de las personas que viven con una enfermedad mental
severa y mostrar la importancia de prestar servicios que cubran todas las necesidades de las
personas, que no se dirijan Unicamente a identificar el tipo de trastorno, a reducir y hacer
desaparecer los sintomas y a aplicar el correspondiente tratamiento (Martin, 2017). Es
necesario desarrollar lineas que proporcionen atencion y respuesta a la presencia de
sentimientos de tristeza, depresion o ansiedad que impactan en el desempefio de roles, en la
atencion, apoyo y acompafiamiento en la busqueda de un proyecto de vida que dote de
sentido el dia a dia de la persona y que facilite la eleccion de contextos que puedan promover
su crecimiento y desarrollo. Estas son las lineas que marcan los resultados que se han hallado
en este capitulo y, para trabajar en ellas, es necesario que la persona se coloque en una
posicion central, donde se promueva su participacion activa. Este hecho resulta clave puesto
gue son sus deseos, proyectos e inquietudes los que marcan y orientan las lineas a seguir. El
incluir estos elementos hace que los profesionales tengan que alejarse de programas
estructurados o talleres obligatorios y los acerca a espacios libres y voluntarios, 1o que
implica un equipo de trabajo donde la creatividad, la flexibilidad y la formacion son las sefias

de identidad (Martin, 2017).

Estos principios resultan clave, puesto que no se debe olvidar que la vida de una
persona diagnosticada de un trastorno mental severo no se compone Unicamente por las citas
que tiene con los profesionales, por la asistencia y/o la participacién en los recursos sanitarios
y/o sociales, ni se centra unicamente en la busqueda y en el alivio de su malestar, sino que
también dispone de espacio para la busqueda de posibilidades que le permiten divertirse,

disfrutar, crecer como persona y desarrollar sus potencialidades (Davidson et al. 2006).

Por todo ello, el siguiente capitulo va dirigido a proporcionar una herramienta de

evaluacion que permita acercar a los profesionales a una atencion basada en todo lo que se ha
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mencionado anteriormente, que respete el proceso y la subjetividad de la persona, que esté

centrado en la busqueda de su bienestar y en la participacion de un proyecto significativo.
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Capitulo 6

CAPITULO 6. ADAPTACION DE LA RECOVERY ASSESSMENT SCALE

INTRODUCCION

Como se ha indicado previamente, la problemaética que conlleva la enfermedad mental
no se limita a la sintomatologia presentada, afecta de forma importante al funcionamiento de
la persona en distintas esferas de la vida. En efecto, como muestran numerosos estudios, las
consecuencias de la enfermedad pueden traducirse en limitaciones en el funcionamiento
personal, ocupacional, familiar y social, llevando asociado en muchos casos un progresivo
deterioro de los aspectos méas basicos de autocuidado y autonomia personal. Ello dificulta la
vida independiente, la participacion en la comunidad y la asuncién de los roles propios de la
edad adulta (Delgado, Actis, Dominguez, & Camarero, 2011; Paganizzi, 2004). Cuando la
persona con estas limitaciones se encuentra en un contexto que impone barreras y/o no
proporciona los apoyos apropiados, se pueden presentar importantes restricciones para la
participacién en situaciones vitales, situando a la persona en desventaja, limitando su
bienestar y calidad de vida, y poniendo restricciones importantes a sus posibilidades de
recuperacion. En este sentido, a menudo las personas con enfermedad mental deben
enfrentarse ademas al estigma, tanto en su vertiente social como en su flanco mas subjetivo,
internalizado o autoestigma, el cual se considera uno de los mayores obstaculos para la

recuperacion (Garay, Pousa & Pérez, 2014).

La atencion prestada a este colectivo ha de tener en cuenta toda esta realidad
psicosocial. Debe entonces contemplar objetivos dirigidos no s6lo a la remisién de los
sintomas sino a mejorar el funcionamiento global, a promocionar la participacion y a apoyar

el proceso de recuperacion de la persona. Para ello es necesario mejorar el funcionamiento

183



Capitulo 6

psicosocial, pero también los apoyos que esta recibe, incorporando los recursos disponibles

para disminuir las posibles fuentes de estrés (Valiente, Vazquez & Simén, 2010).

La valoracion de la eficacia de las intervenciones no debe limitarse entonces s6lo a una
evaluacion clinica de signos y sintomas de enfermedad sino que debe incluir la evaluacion de
variables como el funcionamiento, la participacion y la calidad de vida (Vazquez et al.,
2000). En definitiva, considerar variables que reflejen que la persona dispone de los apoyos
necesarios que le ayudan a conseguir resultados personales relacionados con el empleo, la
independencia, o la vivienda y la satisfaccion. De hecho, ya hemos visto como diferentes
estudios muestran que la sintomatologia y la psicopatologia en general son importantes, pero
contribuyen modestamente a la calidad de vida de personas con enfermedad mental (Eack &
Newhill, 2007). Hasta ahora, la mayor parte de la investigacion se habia centrado en valorar
las intervenciones en base a los resultados centrados en la existencia de cambios en tasas de
hospitalizacion, en reincidencias, en adherencia a los medicamentos, en sintomatologia
positiva, 0 en duracion de la estancia hospitalaria. En la actualidad existe acuerdo sobre la
necesidad de evaluar logros en resultados relacionados con el funcionamiento diario, con la
calidad de vida y la satisfaccién de la persona con los servicios, asi como identificar los
apoyos requeridos para ello (Tierney & Kane, 2011). Es importante ademas identificar
variables tanto personales como del contexto que contribuyen a tales resultados personales.
Sélo la evaluacion de estos aspectos nos permitird conocer a fondo los componentes que los
servicios y programas de intervencién deben incluir (Guillén & Mufioz, 2011). En este
sentido podemos decir que se han producido importantes avances tanto en la evaluacion

como en los servicios de rehabilitacion dirigidos a la promocion de estos aspectos.

Sin embargo, aln es necesario avanzar en las practicas de evaluacién de la recuperacion
de personas con enfermedades mentales severas. Y ello porque en los Gltimos afios, como

indican Noiseux et al., (2009), diversos estudios de investigacion han analizado y descrito la
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naturaleza del proceso de recuperacion, asi como de las condiciones externas e internas
asociadas al mismo, contribuyendo a nuevos conocimientos sobre dicho proceso. La literatura
indica que la recuperacién no es una cura, es un camino profundamente personal que la
persona debe seguir y que incluye trabajar, trabajar particularmente en si mismos, en los
sentimientos, deseos, competencias, roles y planes de futuro (Noiseux et al., 2009). Hoy
debemos tener en cuenta entonces que el concepto de recuperacion ha evolucionado y es un
concepto amplio que, si bien tiene relacion, va mas alla de la mera remision de sintomas y
mas alla de los resultados obtenidos en empleo y/o condiciones de vida o en funcionamiento
independiente. Se considera un proceso personal y Gnico de cambio de las propias actitudes,
valores, sentimientos, habilidades, objetivos y roles (Valiente, Vazquez & Simén, 2010).
Tiene que ver, como en otras enfermedades cronicas, con vivir de forma satisfactoria y
esperanzada, a pesar de las limitaciones causadas por la enfermedad (Burgess et al., 2011).
Supone afrontar la enfermedad reduciendo el impacto de esta en la vida cotidiana, y
desarrollar una identidad que no sea definida Unicamente por esta. Implica descubrir un
sentido positivo de si mismo y unas relaciones sociales satisfactorias que permitan desarrollar
roles significativos (Palomer et al., 2010). Mas aun, como se pone de manifiesto en los
discursos de los propios afectados, en el proceso de recuperacion cobran un marcado énfasis
las capacidades y horizontes del desarrollo personal, mas que los sintomas o la enfermedad.
Por ello se enfatiza la importancia de que la persona tenga esperanza y crea en la posibilidad
de conseguir objetivos y cambios positivos, de que sepa que dispone de profesionales, amigos
y familiares que confian en ella, de que se sienta capaz de conseguir los objetivos y con la

posibilidad de tomar el control de la propia vida (Rosillo et al., 2013).

En definitiva, en el proceso de recuperacion influyen, mas alla de los sintomas y los
resultados de funcionamiento, variables como el propdésito de alcanzar metas, la esperanza, la

autodeterminacion y empoderamiento, la autoeficacia percibida o la autoestima (McNaught et
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al., 2007; Palomer et al., 2010; Rosillo et al., 2013; Valiente, Vazquez & Simon, 2010).
Diversos estudios cualitativos, asi como articulos teoricos y autobiografias, refuerzan esta
concepcién orientada al proceso y a la experiencia subjetiva, aspectos que se consideran
centrales al proceso de recuperacion (Noiseux et al., 2010). De este modo, en los ultimos
afios el abordaje de las personas con enfermedad mental grave se ha orientado hacia el
complejo y largo proceso de superacion personal, llevando consigo un incremento del analisis
de los factores intervinientes en el mismo, enfatizando la perspectiva personal y valorando las

percepciones subjetivas que subyacen a todo su entramado psicoldgico (Garay et al., 2014).

En esta linea, existe un llamamiento a nivel internacional para que los servicios de
salud mental estén orientados hacia la recuperacion y utilicen medias de resultados orientadas
a la recuperacion entendida como un proceso que conduce a una vida significativa, con
sentido, independientemente de la presencia de episodios de enfermedad y se critica el uso
exclusivo de medidas clinicas tradicionales o aquellas demasiado orientadas hacia el

funcionamiento o la discapacidad (Andresen, Oades & Capulti, 2010) .

En este contexto, y gracias al avance en el conocimiento de los componentes del
proceso de recuperacion, se ha progresado también en el desarrollo de instrumentos de
evaluacion centrados en la persona y en los aspectos subjetivos centrales a dicho proceso. De
este modo en otros paises se dispone de diversos instrumentos dirigidos a tal fin, algunos de
los cuales disponen de evidencias acumuladas sobre sus adecuadas propiedades
psicométricas. Entre ellos es de destacar la Escala de Evaluacion de la Recuperacion
(Recovery Assessment Scale, RAS) desarrollada por Giffort et al. (1995) vy revisada por
Corrigan et al, (1999, 2004) que evalla diversos aspectos de la recuperacion desde el punto
de vista del consumidor: a) confianza personal y esperanza, b) disponibilidad para pedir
ayuda, c) orientacion hacia metas y al éxito, d) confianza en otros y €) control de los

sintomas. Diversos estudios han mostrado que la RAS tiene una adecuada consistencia
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interna y se han aportado diversas evidencias sobre su validez (Corrigan et al., 2004;
McNaught et al., 2007; Mukoloko et al., 2011; Roe et al., 2012). La escala ha sido adaptada y

validada en poblacion australiana y japonesa (McNaught et al., 2007; Chiba et al., 2010).

En la actualidad en Espafia no existe, que conozcamos, ningun instrumento dirigido a la
evaluacion de la recuperacion desde la perspectiva previamente expuesta por lo que la meta
del estudio que se propone y la aportacion del mismo es avanzar en este sentido y
proporcionar un instrumento valido y fiable dirigido a la evaluacion de la recuperacion de
personas con enfermedades mentales severas en Espafia. Dado que adaptar un instrumento
tiene indudables ventajas sobre la creacion de uno nuevo, hemos decidido realizar la
adaptacion de la Escala de Evaluacion de la Recuperacion, RAS, por tratarse de un
instrumento basado en la perspectiva del consumidor, que incluye dimensiones que han
mostrado ser importantes en el proceso y porque existen diversos estudios que acumulan

evidencias sobre su fiabilidad y validez.

6.1.0BJETIVOS

1. El primer objetivo del estudio es traducir y adaptar al espafiol la Escala de
Evaluacion de la Recuperacion, Recovery Assessment Scale (Corrigan et al. 2004), siguiendo
las directrices para la traduccion y adaptacién de tests de la Comisién Internacional de Tests
(International Test Commision, ITC).

2. En segundo lugar, se pretende validar la version espafiola de la escala
mediante la aplicacion a una muestra de personas diagnosticadas de un trastorno mental

Severo.
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Objetivos especificos:

Se pretende en concreto:

» Traducir y adaptar la Recovery Assessment Scale (RAS), en su version de 24
items al espariol asegurando su equivalencia transcultural.

= Aplicar la adaptacion espafiola de la RAS a una muestra de personas
diagnosticadas de un trastorno mental grave.

= Analizar las propiedades psicométricas de la RAS utilizando el Modelo de
Escalas de Calificacion (Andrich, 1978); se trata de una extension del modelo
de Rasch (1961), uno de los modelos mas conocidos de la Teoria de Respuesta
al ftem.

= Estudiar la validez de la version espafiola de la RAS.

6.2.METODO

6.1.1. Participantes.

Participaron en el estudio 147 personas diagnosticadas de un trastorno mental severo,
de edades comprendidas entre los 20 y los 66 afios, siendo la media de edad de 47.2 afios. Se
trata de una muestra de conveniencia; asi se seleccionaron para participar aquellas personas

que cumplian los siguientes criterios:

a) Ser mayor de 18 afios.
b) Tener un diagnéstico de trastorno mental que en el DSM-1V se clasifique en el

apartado de esquizofrenia y otros trastornos psicoticos; o bien tener uno de los
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trastornos del estado de animo o trastornos de la personalidad que cursen con
severidad y cronicidad.

c) Requerir el apoyo continuado de la red de servicios de salud mental, tanto sanitarios
como sociales, de forma dilatada en el tiempo; en concreto, se establecié un minimo
de un afio de atencion en alguno de los servicios de la red de atencion a la salud
mental.

d) Necesidad de apoyo continuado en el dia a dia de la persona.

Del total de participantes, el 58.5% eran hombres y el 41.5% mujeres; un 63.9%

residian en Zamora, y el resto en Toro o Salamanca. En relacién con el estado civil, la
mayoria eran personas solteras (74.6%). En cuanto a la procedencia, un 57.6% procedia de un

entorno rural y el resto de entornos urbanos.

Todos los participantes eran usuarios de los servicios de salud mental del hospital de
Zamora y presentaban distintos diagnosticos; en concreto, un 73.9% de personas tenian
esquizofrenia y otros trastornos psicoticos; un 10.1%, trastornos del estado de &nimo; y un
16% trastornos de la personalidad. La media en afios de evolucion del trastorno es de 14.03
afios (DT = 9.2). En relacion con los servicios en los que éstos son atendidos, la mayoria, en
concreto el 86.4% de los participantes, acuden al Centro de Rehabilitacion Psicosocial; un
53.1% acude al Centro de Rehabilitacién Laboral; y un 29.3% acude al Centro de Dia. En
cuanto a la vivienda, el 38.1% reside en un piso con apoyo, un 36.7% reside en una vivienda
sin apoyo, y un 25.2% vive en una residencia. En la Tabla 35 se muestran las caracteristicas

de la muestra.
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Variables Categorias N % % Valido
Género Mujer 61 415 415
Hombre 86 58.5 58.5
Total 147 100 100
Lugar de Salamanca 5 3.4 34
residencia Zamora 94 63.9 63.9
Toro 48 32.7 32.7
Total 147 100 100
Estado civil Soltero 97 66 74.6
Casado/pareja de hecho 12 8.2 9.2
Divorciado/separado 20 13.6 154
Viudo 1 0.7 0.8
Sin datos 17 116 -
Total 147 100 100
Lugar de Entorno rural 83 56.5 57.6
nacimiento Entorno urbano 61 415 42.4
Sin datos 3 2 -
Total 147 100 100
Diagnostico Esquizofrenia y otros trastornos 88 59.9 73.9
psicéticos 12 8.2 10.1
Trastornos del estado de &nimo 19 129 16
Trastornos de personalidad 28 19 -
Sin datos 147 100 100
Total
Recurso Centro de Dia 43 29.3 29.3
Centro de Rehabilitacion Laboral 35 23.8 23.8
Centro de Rehabilitacion Psicosocial 49 33.3 33.3
Ningln recurso 20 13.6 13.6
Total 147 100 100
Vivienda Residencia 37 25.2 25.2
Piso supervisado 56 38.1 38.1
Piso normalizado 54 36.7 36.7
Total 147 100 100

6.1.2. Instrumentos.

Recovery Assessment Scale RAS (Corrigan et al., 2004)

Tal como se ha planteado en los objetivos, el principal instrumento utilizado fue la

Escala de Evaluacidn de la Recuperacion, Recovery Assessment Scale, en su version de 24

items (Corrigan et al. 2004); en este estudio en el que participan 1.824 personas

diagnosticadas de un trastorno mental severo, los andlisis factoriales de la escala (Corrigan et

al. 2004) muestran la presencia de 5 factores: a) confianza personal y esperanza, b)

disponibilidad para pedir ayuda, c) orientacion hacia metas y al éxito, d) confianza en otros y
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e) control de los sintomas. A continuacion, se presenta una tabla con los factores y sus

indicadores correspondientes (Tabla 36).

Tabla 36. Factores e indicadores implicados en la escala de evaluacién de la recuperacién

Factores

Indicadores

Confianza personal y esperanza.

Voluntad de pedir ayuda.

Orientacion hacia el éxito y consecucion de
objetivos.

Confianza en los demas.

Control sobre los sintomas.

Evalla en qué medida la persona tiene confianza
en si misma, tiene esperanza en un futuro y se
siente capaz de manejar el estrés.

Posibilidad de reconocer, solicitar o buscar
ayuda en caso de necesitarla.

Posibilidad de disefiar un proyecto de vida,
disefiar las metas y objetivos necesarios para
alcanzarlos.

Posibilidad y deseo de confiar y solicitar apoyo
en otras personas.

Grado de importancia que otorga la persona a la
clinica de su trastorno mental. Grado en que los
sintomas interfieren en su dia a dia.

En cuanto a las caracteristicas de esta escala, las alternativas de respuesta, se establecen

en una escala Likert de 5 puntos (1: completamente en desacuerdo, 5: completamente de

acuerdo) y su procedimiento se realiza a través de una entrevista, en la que el evaluador no

necesita ningln entrenamiento previo, y puede aplicarse en 20 min.

Con el fin de obtener evidencias sobre la validez de esta escala, se utilizaron los datos

de los otros instrumentos aplicados en esta tesis doctoral, en concreto; la adaptacion espafiola

del cuestionario SF-36 (Alonso et al., 1995), la adaptacion espafiola del Basic Everyday

Living Schedule (BELS), (Jiménez et al. 2000) y la adaptacion Espafiola de las Escala de

Bienestar Psicologico de Ryff (Diaz et al. 2006).

191



Capitulo 6

6.1.3. Procedimiento.

El procedimiento de traduccion y adaptacion al espafiol de la Recovery Assessment
Scale (Corrigan et al, 2004), siguio las directrices para la traduccién y adaptacion de los tests
de la Comision Internacional de Tests (Beaton, Bombardier, Guillemin, & Ferraz, 2000). Para
ello, se llevaron a cabo distintas tareas de traduccion y retro-traduccion y otros
procedimientos de andlisis tal como se especifica en dichas recomendaciones. A

continuacion, se detallan las distintas fases del proceso:

Fase 1. Traduccion inglés-espafiol.

La traduccion del inglés al castellano fue realizada por dos traductores que no sélo
conocian bien el idioma, sino que también eran expertos y tenian experiencia previa en
atencion e investigacion en personas con un trastorno mental severo; asi se realizaron dos
traducciones independientes por una psicloga y una terapeuta ocupacional con

conocimientos sobre construccion de test y con experiencia en el campo de la salud mental.

Fase 2. Sintesis y primera version.

Ambos traductores se reunieron para tomar decisiones sobre posibles discrepancias
acerca de algunas palabras que podian crear confusion o que podian adaptarse mejor al
contexto para el que dicha escala esta siendo desarrollada. El resultado final es una primera

version de la RAS en espariol, aceptada por ambos traductores.

Fase 3. Grupo focal personas con trastorno mental.

Con el objetivo de obtener informacion sobre el grado de utilidad, y para identificar
posibles problemas en la aplicacion de la adaptacion de la RAS a la poblacion objeto de

estudio, se concerto una reunion con personas diagnosticas de un trastorno mental severo. En
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dicha reunion se realizd, en primer lugar, un grupo focal en el que se siguié un guion semi-

estructurado, en el que se trataron los siguientes temas:

1) Significado de la recuperacion. Factores implicados en el proceso de recuperacion de
personas con un trastorno mental severo.

2) Posibilidades de recuperacion de personas con un trastorno mental severo.

3) Apoyos necesarios durante el proceso de recuperacion de personas con un trastorno
mental severo.

Por ultimo, se realizé una Gltima ronda de preguntas, donde se recogia la opinion de
los participantes, sobre el grado de utilidad de la escala, asi como el grado de comprension;
para no perder ningun tipo de informacion, toda esta prueba fue grabada bajo consentimiento
informado de los participantes en el Centro de Rehabilitacion Psicosocial de Zamora, con una
duraciéon aproximada de una hora y media. Toda la informacion recogida en las fases
anteriores fue analizada y valorada, y se tuvo en cuenta para tomar decisiones sobre la

version final de la adaptacion al espafiol de la RAS.

Una vez terminada esta primera parte, se procedio a la aplicacién de la escala a los
participantes. De forma grupal, el investigador fue leyendo cada uno de los items, para asi
poder responder a las dudas. Todos los items que generaron problemas de comprension

fueron anotados para su posterior analisis.

Fase 4. Retrotraduccion

Partiendo de la version final obtenida por ambos traductores, se realizd la retro-
traduccion al idioma original de la escala. El objetivo era poder comparar ésta con la version
original, para asi asegurar que la escala mantiene el mismo contenido. La persona que llevo a
cabo la retro-traduccion fue una persona de habla inglesa nativa, ajena al proceso que se

estaba desarrollando y que desconocia la escala original.
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Fase 5. Analisis y comparacion de la version traducida al inglés con la original.

Las personas responsables de la investigacion se reunieron para analizar ambas

versiones y comprobar la equivalencia de las mismas.

Fase 6. Andlisis jueces expertos.

Para asegurar la adecuacion de la traduccion de la escala al espafiol, un comité de
expertos en el campo de la salud mental analizé aspectos como el grado de comprension y
claridad de los items para la poblacion a la que va dirigida, o la utilidad de la escala para su
practica diaria de la version traducida. Se les pidi6 ademas que realizaran las siguientes

tareas:

1. Indicar la categoria a la que pertenece cada uno de los items de la escala.

2. Determinar el grado de intensidad en el cual se considera que cada uno de los items
mide los aspectos descritos en la categoria elegida. La intensidad es evaluada a través
de un rango que va desde 1, que corresponde a muy poca intensidad, a 5, que
corresponde a mucha intensidad.

3. Indicar si cada uno de los items esta formulado positiva o negativamente, es decir, si
tiene valencia + o —.

Con los datos obtenidos se realizé un andlisis de concordancia entre las valoraciones
realizadas acerca de la asignacion de los items a las categorias y se tuvieron en cuenta los

comentarios sobre los items para la elaboracién de la version final.

Después del proceso de traduccion y adaptacion de la version espafiola de la Recovery
Assessment Scale, se inicid la fase correspondiente a la busqueda y seleccidn de la muestra

necesaria para la validacién de la escala. Este procedimiento ha sido el mismo que se ha
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descrito en el capitulo 5 para el resto de herramientas de evaluacion utilizadas en el desarrollo

de este trabajo.

6.2.4. Codificacion y andlisis de datos.

Los datos de los participantes se codificaron e incluyeron en una base de datos

siguiendo las especificaciones propias de cada instrumento.

Para obtener los estadisticos descriptivos se utilizé el programa SPSS 20.0. Para el
analisis de datos de la escala RAS se utiliz6 el programa Winsteps (Linacre & Wright. 2000).
En primer lugar se analizé la funcionalidad de las categorias de respuesta siguiendo las
recomendaciones de Linacre (2004). Estas incluyen los siguientes criterios: a) un minimo de
10 observaciones por cada categoria de respuesta; b) una distribucion apropiada de las
observaciones entre categorias; ¢) un incremento monotdnico de las medias de las categorias;
d) ausencia de categorias con desajuste severo (outfit < 2); y €) un incremento monotoénico en
el orden de los pasos entre las categorias sucesivas. Asi, se agruparon aquellas categorias que
no mostraron un funcionamiento adecuado. Se realizd6 ademéas un analisis visual del

funcionamiento de las categorias.

Puesto que es un supuesto basico de los modelos tipo Rasch, se analiz6 en segundo
lugar la unidimensionalidad de la escala; para ello, se realizd el andlisis de Rasch de los
componentes principales de los residuos (las diferencias entre las respuestas observadas y las
predichas por el modelo); se consider6 que la unidimensionalidad era suficiente si la
dimension principal (estimada con el modelo) explicaba al menos un 20% de la varianza
(Reckase, 1998), vy si era pequefio (menor de 2) el autovalor del primer componente de los

residuos. Para finalizar, se analizd el ajuste de los items y de las personas al modelo, se
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estimaron los parametros de items y personas y se realizo el andlisis del mapa conjunto. Para
analizar los ajustes se utilizaron los indices infit y outfit, los cuales se interpretaron siguiendo
el criterio de Linacre (2011), que establece que los valores inferiores a 0,5 de estos indices
indican sobreajuste (menores discrepancias de las esperables por azar); los valores entre 0,5 y
1,5, desajustes de tamafio muy bajo; los valores entre 1,5 y 2,0, un desajuste moderado; y los
valores superiores a 2,0, un desajuste severo. Los items con desajuste severo suelen excluirse

del instrumento.

En dltimo lugar se analizd la relacion entre los datos obtenidos en la RAS vy los
obtenidos en el Cuestionario SF-36, la escala BELS y el Cuestionario de Bienestar
Psicoldgico, mediante el coeficiente de correlacion de Pearson. Estos andlisis se llevaron a

cabo con el programa SPSS.

6.3.RESULTADOS

6.3.1. Adaptacion al espafiol de la RAS.

A continuacién, se describen los resultados de las distintas fases de adaptacion de la

Recovery Assessment Scale, en su version de 24 items (Corrigan et al. 2004) al espafiol:

FASE 1: En primer lugar se realizaron dos traducciones independientes por una
psicologa y una terapeuta ocupacional, con conocimientos en el &mbito de la trastorno mental

y en la metodologia de adaptacion de instrumentos.

FASE 2: En un segundo momento, ambas traducciones fueron analizadas por los

miembros del equipo de investigacion para comprobar su equivalencia. Tal como arrojaron
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los resultados de dicha revision, habia un acuerdo perfecto entre ambas traducciones en el
38% de los items de la escala. En el 62% restante, si bien las traducciones no eran
completamente iguales, si que eran equivalentes. En esta fase se llegé a un acuerdo sobre la

primera version de la escala traducida al espafiol.

FASE 3: En un tercer momento se organiz6 un grupo focal de personas con trastorno
mental, a fin de recoger informacion sobre el significado que para ellos tenia la recuperacion,
en qué medida pensaban que las personas con trastorno mental podian recuperarse; o0 qué
apoyos consideraban que eran necesarios para ello. Dicha informacion se obtuvo mediante
discusién del grupo en base a un guién semi-estructurado; participaron en el grupo focal 7
personas con trastorno mental con edades comprendidas entre 43 y 62 afios, siendo la media
de edad de 53 afios; la media de afios de evolucion del diagndstico de trastorno mental fue de
14.6 afios. En relacion con el género, un 14% eran hombres y un 86% mujeres. Los
diagndsticos psiquiatricos que presentaban eran esquizofrenia (43%), trastornos del estado de
animo (43%) y trastornos de personalidad (14%). Los participantes tenian diversos niveles
educativos; asi un 25% tenian estudios primarios; un 12%, formacién profesional de grado
superior; un 38% formacion profesional; el restante 25% tenia estudios universitarios. El 57%
eran personas solteras, un 29% divorciadas y un 14% viudas. En relacién con el lugar de
vivienda, un 43% vivian en una vivienda sin apoyo y un 57%, en un piso con apoyo. Todos
ellos acudian al Centro de Recuperacion Psicosocial (CRPS). El andlisis del discurso de los
participantes indica que éstos consideran que la recuperacién tiene que ver con aspectos
relacionados con el bienestar, como ponerse mejor, sentirse bien, con tener control, decision,
estabilidad en el dia a dia, ser independiente, ser feliz y manejar las tareas diarias sin que los
sintomas se lo impidan. Manifiestan que el trastorno mental es algo que les va a acompaniar a
lo largo de su vida, pero que la recuperacion implica tener calidad de vida a pesar de ello;

ademas, aluden a algunas variables que consideran necesarias para la recuperacion, como: 1)
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tener fuerza de voluntad; 2) tener contacto, comunicacion y relaciones con los compafieros,
los profesionales y la familia; 3) tener objetivos que alcanzar y alicientes para “tirar”; y 4)
tener confianza en si mismo y ser consciente de la posibilidad de recuperarse. Estos
resultados muestran que para las personas diagnosticadas de un trastorno mental en Espafia,
el concepto de recuperacion es similar al propuesto por diversos autores y que esta reflejado

en los items de la escala RAS.

Adicionalmente, a fin de comprobar la aplicabilidad de la version espafiola de la RAS,
los miembros del grupo focal cumplimentaron individualmente la escala y posteriormente se
realiz6 una discusion en grupo en relacion con la claridad y facilidad de comprension de los
items. Se pudo comprobar que la escala era adecuada, adaptada a la poblacion, y éstos no
presentaban dificultades para responderla. Si bien, del andlisis de la misma se decidio
cambiar la formulacion de algun item, considerando las opiniones de estas personas; asi, el
item 14 “Puedo controlar mi vida” se reformulé del siguiente modo: Puedo manejar lo que
ocurre en mi vida; el item 39 “Incluso cuando no creo en mi mismo hay otras personas que si
lo hacen”, se reformul6 en “Incluso cuando no creo en mi mismo, otras personas lo hacen”.
En definitiva, se trata de variaciones minimas, pero que se han tenido en cuenta y han servido

para redactar la segunda version espafiola de la escala.

FASE 4: En esta fase se llevo a cabo la retro-traduccion al idioma original, el inglés de
la segunda version. Como ya se ha comentado, dicha traduccion la realiz6 una persona nativa

sin conocimientos previos sobre la escala RAS.

FASE 5: Una vez realizada la traduccion, se comparo ésta con la version original; asi,
el equipo de investigacion se reunié para revisar ambas versiones y considerar su
equivalencia. Los items se clasificaron en funcién de la equivalencia presentada en ambas

versiones. Los resultados muestran que un 21% de los items quedaron asignados a la
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categoria A (totalmente equivalentes), y el restante 79% se clasificaron en la categoria B (con

alguna expresion dudosa).

FASE 6: Como paso final, la version resultante se sometio al analisis de jueces expertos
en el &mbito de la salud mental, a los cuales se les pidié que juzgaran: 1) la categoria a la que
pertenecia cada item; 2) determinaran el grado de intensidad con que el item media tal
categoria. Para ello contamos con un total de 9 jueces con una experiencia media de 8 afios de
trabajo en el ambito de la salud mental. La mayor parte eran profesionales de la psicologia
(56%), un 11% eran neuropsiquiatras, otro 11%, enfermeras; un 11%, trabajadores sociales; y
el restante 11%, terapeutas ocupacionales. Con los datos obtenidos se calcul6 el acuerdo entre
jueces mediante la K de Cohen; se obtuvieron acuerdos entre .41 y .78, con una media de
acuerdo de .62; se puede decir que el nivel de acuerdo es elevado. Por otro lado, el analisis
cualitativo de los comentarios realizados por los jueces en el apartado observaciones, indica
que los participantes consideran la escala comprensible y de utilidad; no obstante, consideran
que es mejor aplicarla mediante entrevista. Finalmente, consideran que las opciones de

respuesta son excesivas, por lo que recomiendan reducirlas.

Todos estos resultados permitieron concluir que la adaptacion espafiola de la escala
RAS fue adecuada, y por ello se decidié comenzar la aplicacion de la misma para comprobar

sus propiedades psicométricas.

6.3.2. Resultados de la aplicacion de la adaptacion espafiola de la escala RAS a
poblacion de personas con trastorno mental.
A continuacion, se presentan los resultados obtenidos del analisis de los datos obtenidos
tras la aplicacion de la version espafiola a las personas con trastorno mental descritas en el

apartado participantes.
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En primer lugar, los analisis de la funcionalidad de las categorias, realizados con la

escala de 24 items y cinco categorias de respuesta, muestran que no se cumplen todas las

recomendaciones propuestas por Linacre (2004, 2011). Como se puede observar en la Tabla

los pasos entre las categorias sucesivas (Andrich Threshold) no estan ordenados

monotonicamente; asi se observa que, entre las categorias 3 y 4, se produce un decremento, lo

que evidencia que las categorias no funcionan correctamente. Por otra parte, la categoria 3

fue elegida por un porcentaje bajo de veces, en concreto 7%, menor del 10% deseable, lo que

indica que no tiene la misma capacidad funcional que el resto de categorias.

En base a estos resultados, se decide declarar como missing la categoria central, dado

que, ademas, fueron pocas las personas que la eligieron. De este modo, las categorias

quedaron recodificadas del siguiente modo: 12.45. En las tablas (Tabla 37 y Tabla 38)

aparecen los estadisticos después de la recodificacion.

Tabla 37. Estadisticos de las categorias de la RAS (24 items, 5 categorias)

|CATEGORY OBSERVED|OBSVD SAMPLEJINFIT OUTFIT|| ANDRICH [CATEGORY|
|LABEL SCORE COUNT %|AVRGE EXPECT| MNSQ MNSQ|THRESHOLD| MEASURE|
+. +. ++. + |

I
1 647 18| -31 -.33| 1.05 1.23| NONE |(-1.47)|1
2 385 11] -.03 -12] 1.19 1.27|] 29| -.62|2

3 250 7] .03 .09] 91 .90 41| -11|3

4 1223 35/ .23 33| 1.16 1.07|| -1.38| .47|4

5 999 29| .72 62| .82 1.01| .67 |( 1.89)[5

OO wWN

Tabla 38. Estadisticos de las categorias de la RAS (24 items, 4 categorias)

|[CATEGORY OBSERVED|OBSVD SAMPLE|INFIT OUTFIT|| ANDRICH |CATEGORY/|
|LABEL SCORE COUNT %|AVRGE EXPECT| MNSQ MNSQ|THRESHOLD| MEASURE]|
+ + ++ + |

|

| |
|1 1 647 20| -.49 -54| 1.08 1.25| NONE |(-1.74)|1
|2 2 38 12| -.05 -.11] 1.06 1.12| .19| -61]|2
| 3 3 1223 38| .25 .37| 1.01 .92|| -1.03| .39|4
| 4 4 999 31] 1.01 .93 .89 1.07|| .84|( 2.06)|5
| + + ++ + |
IMISSING 250 7| .06 | I | |
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De nuevo, como se puede observar, no se cumple la recomendacion 5 de Linacre
(2004) ya que los pasos (Andrich threshold) no estan ordenados monoténicamente; se
observa, en concreto, un decremento entre las categorias 2 y 4. Se decide, por ello, agrupar
las categorias en un modelo dicotdmico; en concreto, las categorias 1 y 2 se agrupan en una

sola, y las categorias 4 y 5 pasan a formar conjuntamente otra categoria.

Con los datos derivados de esta nueva agrupacion, se procede a realizar en analisis de la

dimensionalidad de la escala RAS (24 items, 2 categorias).

6.3.3. Analisis del ajuste de los items y de la dimensionalidad de la escala RAS (24
items reducida a un modelo dicotomico).

En la Tabla 39 aparecen los resultados del andlisis del ajuste de los items al modelo;
como se puede observar, la mayoria de los items presenta un ajuste aceptable; sin embargo,
dos items (REC6 y REC27) presentan un desajuste severo (outfit > 2) y baja homogeneidad
(RiX < 20); en concreto, el item REC 6 presenta un outfit de 2.27 y una homogeneidad de

.01. El item REC27, tiene un outfit de 2.23 y una homogeneidad de .17.
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Tabla 39. Ajuste de los items al modelo

| ENTRY TOTAL TOTAL MODEL | INFIT | OUTFIT |PTMEASUR-AL|EXACT MATCH| |

INUMBER SCORE COUNT MEASURE S.E. |MNSQ ZSTD|MNSQ ZSTD|CORR. EXP.| OBS% EXP%| ITEM |
| m e fomm fommm B B fomm |
[ 1 125 140  -1.48 .29] .99 .01 .64 -.9] .35 .31| 89.1 89.6] RECL |
[ 2 95 138 .07 .21 .95 -.5] .90 -.5| .47  .43] 75.6 74.0| REC2 |
[ 3 82 143 .68 .19] .85 -2.1] .81 ~-1.5| .56  .46] 77.9 70.0| REC3 |
[ 4 67 128 .96 .20] .75 -3.5| .68 -2.7| .64  .47| 84.0 69.8| REC4 |
[ 5 78 142 .80 .19] .83 -2.5| .75 -2.1| .58  .46] 77.7 69.6] REC5 |
[ 6 102 137 -.25 .2211.46  3.8[2.27 4.8] .01 .40] 69.4 77.0| REC6 |
[ 7 82 140 .65 .19]1.11  1.4]1.07 .61 .39  .46] 64.2 70.2| RECL1]
[ 8 81 133 .57 .20] .85 -2.1] .84 -1.3| .54  .43] 77.7 70.0| REC14]|
[ 9 109 135 -.75 .2411.10 .811.10 .4] .31 .38] 82.6 82.2| RECL5]
[ 10 94 111 -.87 .2811.01 .11 .87  -.3| .32 .32] 85.2 84.9] REC16]|
[ 11 74 138 .87 .19 .99  -.111.00 .0| .47  .46] 67.4 69.4] REC20]
[ 12 87 135 .29 .2011.03 .311.01 .11 .42 .44] 70.7 72.0| REC22]
[ 13 79 132 .53 .2011.03 .41 .95 -.3| .44 .45] 68.5 70.7| REC24]|
[ 14 82 133 .45 .200 .95 -.6| .91 -.5| .50  .46| 75.4 71.6| REC25]
[ 15 31 140 2.74 .2311.34  2.4/2.23  3.5] .17  .46| 76.6 81.7| REC27]|
[ 16 92 131 .03 .2111.03 .311.02 .2] .40  .42] 73.4 74.6| REC28]
[ 17 94 132 -.02 .2111.00 .111.02 .2| .41 .42] 72.9 75.2| REC29]
[ 18 113 140 -.70 241 .99 .001.14 .61 .37  .38] 83.3 82.2] REC30]
[ 19 116 142 -.81 24| .90 -.7| .82 -.6| .44  .38| 84.3 83.1| REC31]
[ 20 104 135 -.51 23| .89 -.9| .84 -.6| .47  .40| 82.0 79.4| REC32|
[ 21 75 132 74 200 .99 -.2| .95 -.3| .47  .46| 68.2 69.8| REC36|
[ 22 124 139 -1.49 29| .91 -.4| .66 -.8| .39  .31| 90.4 89.4| REC37|
[ 23 105 138 -.32 .22(1.09 .811.17 .81 .33 .40| 78.5 78.4| REC39]|
[ 24 131 140 -2.17 37| .81 -.6| .66 -.5| .37 26| 94.2 93.6| REC40]
[ mm e fomm fomm fomm fomm fomm |
| MEAN 92.6 135.6 00 .23] .99 -.201.01  -.1]| | 77.9 77.0] |
| P.SD 21.5 6.5 1.00 .04] .16 1.5] .40 5] | 7.7  7.2] [

Para analizar la dimensionalidad de la escala, se tuvieron en cuenta los criterios
establecidos por Reckase (1979) y por Linacre (2011); asi, como indica Reckase, para
considerar que la escala es unidimensional, el porcentaje de la varianza explicado por las
medidas debe ser superior al 20% y, ademas, el autovalor correspondiente al primer
componente de los residuos debe ser menor que 2. En base a estos criterios, como se puede
observar en la Tabla 40, los resultados muestran que no es posible considerar que la escala es
unidimensional. Asi, aunque el porcentaje de la varianza explicado por las medidas es
superior al 20%, explicando en concreto el 29%, el autovalor correspondiente al primer
componente de los residuos es mayor de 2. Presenta, en concreto, una magnitud de 3.49, que
corresponde a un 10.3% de la varianza de los datos. Todo ello apunta a que existe al menos
una segunda dimensién relevante. En la Figura 7 se muestra el scree plot de los componentes

de la varianza.
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Tabla 40. Andlisis de la dimensionalidad de la RAS (24 items, modelo dicotdmico)

Table of STANDARDIZED RESIDUAL variance in Eigenvalue units = ITEM information units
Eigenvalue Observed Expected

Total raw variance in observations = 33.8262 100.0% 100.0%

Raw variance explained by measures = 9.8262 29.0% 28.5%

Raw variance explained by persons = 4.5745 13.5% 13.3%

Raw Variance explained by items = 5.2518 15.5% 15.2%

Raw unexplained variance (total) = 24.0000 71.0% 100.0% 71.5%
Unexplned variance in 1lst contrast = 3.4941 10.3% 14.6%
Unexplned variance in 2nd contrast = 2.5733 7.6% 10.7%
Unexplned variance in 3rd contrast = 2.1324 6.3% 8.9%
Unexplned variance in 4th contrast = 1.6818 5.0% 7.0%
Unexplned variance in 5th contrast = 1.5481 4.6% 6.5%
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Figura 7. Scree plot de la varianza de los residuos estandarizados

Para interpretar el significado del Primer Componente de los Residuos, se procedié a
identificar las saturaciones de los items que lo conforman. Como se puede apreciar en la tabla
41, los items aparecen polarizados en dos dimensiones; ocho items presentan pesos positivos
(lositems 1, 2, 3, 4, 5, 20, 25 y 40), y dieciséis items, pesos negativos (los items 6, 11, 14, 15,
16, 22, 24, 27, 28, 29, 30, 31, 32, 36, 37 y 39), entre los que se encuentran los items (REC6 y

REC27) con desajuste severo (outfit>2).

A la luz de los resultados expuestos, se opto por construir dos subescalas y analizarlas

separadamente.
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Tabla 41. Componentes principales

|CON- | [ INFIT OUTFIT| ENTRY [
| TRAST|LOADING|MEASURE MNSQ MNSQ |NUMBER ITEM |
|—===—= fom o fom e |
|11 | .88 | 80 .83 .75 |A 5 REC5 |
|11 | .86 | .68 .85 .81 |B 3 REC3 |
|11 | .72 | .96 .75 .68 |C 4 REC4 |
|12 | .50 | .45 .95 .91 |D 14 REC25 |
|12 | .43 | .87 .99 1.00 |[E 11 REC20 |
|12 | .22 | -1.48 .99 .64 |F 1 REC1 |
|12 | .22 | .07 .95 .90 |G 2 REC2 |
|12 | .06 | -2.17 .81 .66 |H 24 REC40 |
! |-=-m--- R e !
| 13 =-.33| .25 1.46 2.27 la 6 REC6 |
| 131 =-.32 | .29 1.03 1.01 |b 12 REC22 |
| 13 =-.31| .53 1.03 .95 |c 13 REC24 |
I 131 =-.29 | -.75 1.10 1.10 |d 9 REC15 |
| 13 =-.29 | 2.74 1.34 2.23 |e 15 REC27 |
| 13| -.26 | -.87 1.01 .87 |f 10 REC16 |
| 13| =-.25 | -.51 .89 .84 |g 20 REC32 |
| 13| =-.25 | -.32 1.09 1.17 |h 23 REC39 |
| 13| -.24 | -.81 .90 .82 |i 19 REC31 |
| 13| =-.23 | -.70 .99 1.14 |j 18 REC30 |
| 13| -.21 | .03 1.03 1.02 |k 16 REC28 |
| 13 =-.19 | .65 1.11 1.07 |1 7 REC11 |
| 13| =-.17 | -1.49 .91 .66 |L 22 REC37 |
| 13| -.14 | -.02 1.00 1.02 |K 17 REC29 |
| 13| -.13 | .57 .85 .84 |J 8 REC14 |
| 13| -.11 | .74 .99 .95 |I 21 REC36 |

Anélisis de la dimension 1

La dimension 1, compuesta por los items 1, 2, 3, 4, 5, 20, 25 y 40, fue sometida, en
primer lugar, a un analisis del ajuste de los items. El item REC40 presentd un desajuste

severo, con un outfit = 2.85. Se decidio eliminar este item de los andlisis posteriores.

Con los items restantes (1, 2, 3, 4, 5, 20, 25) se procedi6 a estimar los parametros del

modelo, el ajuste de los items y de las personas y se analizo su fiabilidad.

Como muestran los resultados del anlisis de componentes principales de los residuos
(ver Tabla 42), el porcentaje de varianza explicada por las medidas es del 41.2%, superior al
20% propuesto como criterio por Reckase (1979). Si bien el autovalor de la varianza
explicada en el primer contraste es de 2.2, algo superior al propuesto por Lincacre (2011), se
puede hacer una interpretacion flexible de la unidimensionalidad, apoyada en el adecuado

ajuste de los items al modelo que se expone a continuacion.
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Tabla 42. Andlisis de los componentes principales de los residuos

Eigenvalue Observed Expected

Total raw variance in observations = 11.9083 100.0% 100.0%

Raw variance explained by measures = 4.9083 41.2% 41.0%

Raw variance explained by persons = 2.8370 23.8% 23.7%

Raw Variance explained by items = 2.0713 17.4% 17.3%

Raw unexplained variance (total) = 7.0000 58.8% 100.0% 59.0%
Unexplned variance in 1lst contrast = 2.2048 18.5% 31.5%
Unexplned variance in 2nd contrast = 1.3247 11.1% 18.9%
Unexplned variance in 3rd contrast = 1.1784 9.9% 16.8%
Unexplned variance in 4th contrast = .9986 8.4% 14.3%
Unexplned variance in 5th contrast = .8152 6.8% 11.6%
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En la Tabla 43 se presentan los resultados sobre el ajuste de los items al modelo. Como
se puede ver, el ajuste es aceptable. Los indices infit se encuentran en valores entre .54 y
1.56. La media es de 1.0, y la desviacion tipica, de .37. Todos los outfits presentan valores
inferiores a 2. En concreto, los valores de estos oscilan entre 0.41 y 1.56. La media es de
1.06, con una P.DS de 0.44. No hay ninglin item que presente desajuste moderado (infit y/o
outfit >1.50 y <.2) ni severo (infit y/o outfit >2). Las correlaciones item-total son elevadas

oscilando entre .47 y .87.

Los parametros de los items se encuentran entre 0.94 y - 2.81 logit, con una media de

.00 y una desviacion tipica de .1.23. Todos los errores tipicos de medida de los items son
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inferiores a .40, situandose entre. 26 y .35, con una media de .29 y una desviacion tipica de
.03. Adicionalmente, se observa que el estadistico Item Separation Reliability presenta un

valor elevado (.95).

Se puede concluir a partir de estos datos que se han estimado con una precision

aceptable los parametros de localizacion (dificultad) de los items en la variable latente.

Como se puede observar, el item REC 20 es el indicador de mayor nivel en el
constructo, y el item REC1, el de menor nivel. El item 20 evalla si la persona tiene una idea

de qué o quién quiere llegar a ser. El item 1 valora si la persona desea tener éxito.

Tabla 43. Ajuste de los items al modelo

| ENTRY TOTAL TOTAL MODEL | INFIT | OUTFIT | PTMEASUR-AL | EXACT MATCH| |
|NUMBER SCORE COUNT MEASURE S.E. |MNSQ ZSTD|MNSQ ZSTD|CORR. EXP.| OBS% EXP%| ITEM |
I et B fommm fommm fommm o |
| 1 125 140 -2.81 .3511.04 .311.43 .8 .47 .49 87.2 87.1| RECL |
| 2 95 138 -.47 .2601.41 3.111.49 2.3 .58 .69] 56.8 75.0| REC2 |
| 3 82 143 .52 .27 .57 =3.7| .45 =-3.1| .86 .76 91.1 77.5| REC3 |
| 4 67 128 .88 .30 .79 -1.4]1.09 L4 .82 .791 87.7 81.0| REC4 |
| 5 78 142 .74 .27 .54 -3.9| .41 -3.1| .87 771 92.2 78.3|] RECS |
| 11 74 138 .94 .28]1.56 3.311.56 1.8] .68 .78 62.8 79.2| REC20|
| 14 82 133 .20 .2711.08 .6] .96 -.11 .73 .74| 68.7 76.3| REC25]|
|

I et fommm - B B B oo |
| MEAN 86.1 137.4 .00 2911.00 -.211.06 -.2| 78.1 79.2]| |
| P.SD 17.7 4.9 1.23 03] .37 2.7 .44 2.0] | 13.7 3.71 |

En relacion con las personas, los infit oscilan entre .21 y 2.39, siendo la media de .98 y
la desviacion tipica de .51. Los outfits se encuentran entre 8.54 y 0,14. Un 90.05% de las
personas presenta valores infit y/o outfits inferiores a 2.0 y el promedio de ajuste es aceptable
(M =1.6 yDT=.1.21). Un 6,1% presenta un desajuste severo (outfit superior a 2), y otro

1.4% presenta un desajuste moderado (outfit entre 1,5y 2).

Los parametros de las personas oscilan entre 3.51 y -4.03 logit, con una media de .92
logit, y una desviacion tipica de 2.24 (si se consideran todas las personas). Si se eliminan las
personas con puntuaciones extremas (37,6%), los pardmetros se encuentran entre 2.16 y -

2.33. La media en este caso es de -.19 y la desviacion tipica es 1.50. El estadistico Pearson
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Separation Reliability arroja un valor de .50, lo que indica que la fiabilidad global de las

personas no alcanza el nivel minimamente aceptable (.70).

En la Figura 8 se presenta el escalamiento conjunto de personas e items; en este mapa
se puede observar de forma gréfica la posicion de los items (parte derecha del grafico) y de
las personas (zona izquierda del gréfico) a lo largo del constructo. En la parte superior se
localizan las personas con los mayores niveles en el constructo y los items indicativos de un
mayor nivel de recuperacion. Puede observarse que hay una gran variabilidad en las personas
en el atributo medido; sin embargo, la variabilidad de los items es menor (se localizan la
mayoria de ellos en el sector central). Como se puede apreciar, la media de las personas (M =
.92; DT = 2.24) es casi 1 logit superior a la de los items (M = 0; DT = 1.23). La amplitud del
rango de las medidas de las personas (desde 3.51 y - 4.03 logit,) es mucho mayor a la del
rango de las medidas de los items (desde 0.94 y -2.81 logit). El escaso nimero de items y su
moderada variabilidad son los factores que explican la insuficiente fiabilidad de las

puntuaciones de las personas.

MEASURE PERSON - MAP - ITEM
<more>|<rare>

3 CHHEHHHEEEREE +

#H##
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Figura 8. Mapa de escalamiento conjunto personas-items dimensién 1

Analisis de la dimension 2

La dimension 2 esta conformada por los items 6, 11, 14, 15, 16, 22, 24, 27, 28, 29, 30,

31, 32, 36, 37y 39.
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Como muestran los resultados del analisis de componentes principales de los residuos
(ver Tabla 44), el porcentaje de varianza explicada por las medidas es del 29.2%, superior al
valor minimo propuesto por Reckase (1979). Si bien el autovalor de la varianza explicada en
el primer contraste es de 2.6, superior al propuesto por Lincacre (2011), se puede hacer una
interpretacion flexible de la unidimensionalidad, apoyada en el adecuado ajuste de los items

al modelo que se expone a continuacion.

Tabla 44. Andlisis de los componentes principales de los residuos de la dimensién 2

Empirical -- Modeled
Total raw variance in observations = 22.6 100.0% 100.0%
Raw variance explained by measures = 6.6 29.2% 29.4%
Raw variance explained by persons = 2.9 13.0% 13.0%
Raw Variance explained by items = 3.7 16.3% 16.3%
Raw unexplained variance (total) = 16.0 70.8% 100.0% 70.6%
Unexplned variance in 1st contrast = 2.6 11.6% 16.4%
Unexplned variance in 2nd contrast = 2.2 9.6% 13.6%
Unexplned variance in 3rd contrast = 1.6 7.1% 10.1%
Unexplned variance in 4th contrast = 1.5 6.4% 9.1%
Unexplned variance in 5th contrast = 1.3 5.6% 8.0%
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Asi, como se puede observar en la Tabla 51, el ajuste de los items al modelo es
aceptable. Los indices infit se encuentran en valores entre .83 y 1.38; la media es de 1.0, y la

desviacién tipica, de .15. Todos presentan outfits menores a 2, por lo que ninguno de ellos
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presenta un desajuste severo; en concreto, los valores de los mismos oscilan entre 0.60 y
1.83; la media es de 0.98, con una P.DS de 0.33. Hay dos items que presentan un desajuste
moderado; son el REC 6 (outfit=1.77) y el REC 27 (outfit=1.83). Las correlaciones item-total

son en general moderadamente altas, oscilando entre .14 y .57.

Los parametros de los items se encuentran entre 2.86 y -1.51 logit, con una media de
.00 y una desviacion tipica de .97. Todos los errores tipicos de medida de los items son
inferiores a .40, situdndose entre. 20 y .30, con una media de .23 y una desviacion tipica de

.03. Este dato indica que la fiabilidad de los items es adecuada.

El item REC 27 es el indicador de mayor nivel en el constructo, y el item 37, el de
menor nivel. El item 27 evalla si el trastorno no es el principal objetivo de la persona. El item

37 evalua si la persona considera gque tiene personas con quienes contar.

Finalmente hay que destacar que la fiabilidad del modelo es alta, como indica el

estadistico Item separation reliability, que presenta un valor de .94.

Tabla 45. Ajuste de los items al modelo

|[ENTRY  TOTAL TOTAL MODEL|  INFIT | OUTFIT |PT-MEASURE |EXACT MATCH | |
INUMBER SCORE COUNT MEASURE S.E. |MNSQ ZSTD|MNSQ ZSTD|CORR. EXP.| OBS$ EXPS%| ITEM |
[ mm e fomm fomm fom fom fom |
[ 6 102 137 -.25 .2211.38  3.201.77  3.2] .14  .41| 67.2 76.8| REC6 |
[ 7 82 140 67 .2011.06 .811.07 .61 .45  .48] 66.2 69.7| RECLL]
[ 8 81 133 61 .201 .83 =-2.4] .78 ~-1.8] .57  .45| 74.6 69.1| REC14]
[ 9 109 135 -.72 .2411.03 .21 .90  -.3| .39  .40| 81.3 82.3| REC15|
[ 10 94 111 -.85 .28] .91  -.5| .83 -.4| .39  .33] 85.6 84.4| REC16]|
[ 12 87 135 27 .20] .95  -.6| .83 -1.2| .50  .46| 69.2 71.8| REC22]|
[ 13 79 132 53 .200 .96 -.5] .92 -.6| .51  .48] 69.8 70.0| REC24]|
[ 15 31 140 2.86 .2511.32  2.101.83 2.2] .31  .52| 77.4 83.3| REC27|
[ 16 92 131 03 .22] .96  -.4] .85 -.8] .48  .44| 72.6 74.5| REC28]
[ 17 94 132 -.02 221 .99 0] .90 -.5| .45  .44] 72.0 75.1| REC29]
[ 18 113 140 -.70 24| .93 -.5| .93 -.2| .43  .39] 83.6 82.4| REC30]
[ 19 116 142 -.84 24| .85 =-1.1] .75 -.9| .48  .39| 86.8 83.3| REC31]
[ 20 104 135 -.52 23| .87 ~-1.1] .77 =-1.0| .50  .42| 82.2 79.6| REC32|
[ 21 75 132 .74 2001.00 0] .95 -.3| .49  .49] 71.2 69.2| REC36]|
[ 22 124 139 -1.51 300 .93 -.3] .60 -1.0| .40  .33] 88.6 89.4| REC37]|
[ 23 105 138 -.31 2211.06 511.02 .11 .38 .41] 79.4 78.4| REC39]
[ m B et T fommm - fommm fommm fomm— |
| MEAN 93.0 134.5 00 .2311.00 0] .98 -.2| | 76.7 77.5] I
| s.D 21.2 6.9 97 .03] .15 1.2] .33  1.2] | 7.1 6.2] [

En relacién con las personas, los infit oscilan entre 1.99 y .42, siendo la media de .98 y

la desviacion tipica de .28. Los outfits se encuentran entre 4.18 y 0.12. Un 94.5 % de las
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personas presenta valores infit o utfit inferiores a 2.0 y el promedio de ajuste es aceptable (M
=.98 y D.T. =.28). Un 5.4% presentan un desajuste severo (outfit superior a 2), y otro 8.22%

presenta un desajuste moderado (outfit entre 1.5y 2).

Los pardmetros de las personas oscilan entre 4.59 y -2.78 logit, con una media de 1.13
logit, y una desviacion tipica de 1.40 (si se consideran todas las personas); si se eliminan las
personas con puntuaciones extremas (4.79%), los parametros se encuentran entre 3.20 y -

2.78. La media en este caso es de .96 y la SD es 1.20.

El estadistico Pearson separation reliability arroja un valor de .65, lo que indica que la

fiabilidad global de las personas es moderada.

En la Figura 9 se presenta el escalamiento conjunto de personas e items. En este mapa
se puede observar de forma gréafica la posicion de los items (parte derecha del gréfico) y de
las personas (zona izquierda del grafico) a lo largo del constructo. Como se puede comprobar,
las personas con mayor nivel en el constructo se sitdan en la parte alta del grafico; también
los items que miden niveles mas elevados. Se observa, ademas, que los rangos de los items y
las personas se solapan parcialmente, lo que indica que los items han evaluado a sujetos de

distintos niveles.
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Figura 9. Mapa de escalamiento conjunto personas-items dimensién 2.

Como se puede apreciar, la media de las personas (M=1.13; DT=1.40) es superior a la
de los items (M=0; DT=.97). La amplitud del rango de las medidas de las personas (desde
4.59 hasta -2.78 logits) es mayor a la del rango de las medidas de los items (desde 2.86 hasta
-1.51 logits). Los resultados del conteo de nimero de personas que puntdan por debajo del
rango de los items arrojan la cifra de 7 personas (4.8%). EI nUmero de personas que puntian

por encima del rango de los items es de 11 personas (7.5%).

6.3.4. Analisis de correlacion entre las dimensiones obtenidas y el resto de medidas de
los instrumentos utilizados.

A fin de disponer de evidencias sobre la validez de la version espafiola, se procedié a
calcular las correlaciones (Pearson) entre las puntuaciones de las dimensiones obtenidas y las

distintas dimensiones del resto de instrumentos aplicados.
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Los resultados muestran la existencia de correlaciones positivas, significativas y
moderaras entre las puntuaciones obtenidas en la Dimension 1 y las siguientes dimensiones
de la escala de evaluacion de la calidad de vida SF-36: Salud general (.22), Vitalidad (.39),
Funcionamiento social (.26), Salud mental (.27) y Componente mental Estandarizado (.27).
Se obtienen también correlaciones significativas entre esta dimension 1 y las siguientes sub-
escalas de la BELS: Desempefio doméstico (.23), Desempefio comunitario (.29), Desempefios

sociales (.30)

Finalmente, también en la Dimension 2 se obtienen correlaciones significativas con las
siguientes dimensiones de la SF-36: Funcionamiento fisico (.18), Salud general (.41),
Vitalidad (.46), F. Social (.31), Salud mental (.53), Componente mental estandarizado (.51).
Se obtiene también una correlacion significativa entre las puntuaciones obtenidas en esta

dimension 2 y la sub-escala de Desempefio en actividades sociales de la BELS (.21).

No se encontraron correlaciones significativas con las dimensiones del resto de

instrumentos.

6.4.CONCLUSIONES

Los resultados del analisis muestran que la adaptacion espafiola de la version de 24
items de la RAS no presenta una estructura unidimensional, sino que estd compuesta por dos

dimensiones.

La primera dimension es unidimensional y esta formada por 7 items que evalGan el
grado en que la persona tiene objetivos y propoésitos vitales, tiene una idea de la persona que

quiere llegar a ser y hace planes para estar bien; ademas, evalUa la media en que tiene
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confianza en alcanzar esas metas y objetivos que se propone, y esta orientada al éxito para
conseguirlo. Los indices de fiabilidad indican que la dimension presenta una elevada
fiabilidad para los items, aunque la fiabilidad de las personas es baja. Probablemente, ello se
debe a que son pocos items los que componen esta dimension, y que estos presentan una baja
variabilidad en comparacion con la variabilidad de las personas. Seria conveniente tratar de
valorar posibles items que pueden formar parte de esta dimension y contribuir a una mayor
variabilidad en los niveles de medida del constructo. Las correlaciones obtenidas entre las
puntuaciones en esta dimension y varias escalas del SF36 y de la BELS, apoyan a la misma
como una medida valida. Asi, se han encontrado correlaciones moderadas, positivas y
significativas entre las puntuaciones obtenidas en esta dimensién, y distintas dimensiones de
la escala de evaluacion de la calidad de vida SF-36, como la salud general, la vitalidad, el
funcionamiento social o la salud mental. También se obtienen correlaciones positivas y
significativas con el desempefio de la persona en actividades domésticas, comunitarias y
sociales, evaluadas mediante el instrumento BELS. Todo ello parece indicar que las personas
que presentan mejores desempefios en las actividades y relaciones cotidianas en sus
ambientes domésticos, comunitarios y en sus relaciones sociales, se proponen en mayor
medida objetivos y propoésitos vitales hacia los que se dirigen con confianza, y motivados
para tener éxito al conseguirlos. Las personas con estas caracteristicas parecen también ser
personas con mayores niveles de vitalidad y salud general, que presentan un mejor
funcionamiento social y mayores niveles de salud mental. Todo ello es coherente con la

literatura sobre el constructo recuperacion y el significado del mismo.

La segunda dimension, igualmente unidimensional, esta compuesta por 16 items que
evallan aspectos como la medida en que la persona confia en si misma y considera que no se
encuentra dominada por los sintomas. EvalUa, ademas, la confianza en disponer de personas

que puedan apoyarle y la disponibilidad para solicitar ayuda a estas personas si lo necesita.
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Ademas presenta correlaciones positivas y significativas con dimensiones de calidad de vida
evaluadas mediante el SF-36, y con el desempefio en actividades sociales evaluado por la
escala BELS. Todo ello parece indicar que las personas que confian mas en si mismos y en la
disponibilidad de apoyo de otras personas, son personas que tienen una mejor calidad de vida
en lo que se refiere a su funcionamiento fisico, con una mejor salud general, mayor vitalidad
y mejor funcionamiento social y salud mental; ademas, su desempefio en actividades sociales
es mejor. Estos datos aportan igualmente evidencias de validez a la medida. Esta segunda
dimension presenta ademas una alta fiabilidad para los items, y la fiabilidad para las personas

es moderada.

Los resultados obtenidos en el estudio pueden ser de utilidad para aportar evidencias
que ayuden a responder a la pregunta que se viene planteando sobre si la recuperacién es un
constructo unidimensional o multidimensional en el que se dan distintos dominios de
recuperacion que ocurren simultaneamente (Hancock & et al., s.f.); al menos en poblacion de
personas con trastorno mental en Espafia, los datos parecen apoyar esta segunda idea. Asi,
parece haber dos dimensiones paralelas en el proceso de recuperacion; una tiene que ver con
la orientacién, planificacion y la confianza en relacion con la consecucion de propoésitos y
objetivos vitales; la segunda incluye aspectos como la confianza en si mismo, confiar en no
estar dominado por los sintomas y la confianza también en la disponibilidad de personas de

apoyo a las que poder pedir ayuda si es necesario.
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CAPITULO 7. CONCLUSIONES GENERALES, ASPECTOS DE MEJORA'Y
LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION

INTRODUCCION

A lo largo del desarrollo de este trabajo se ha visto que la atencidn de las personas con
la experiencia del trastorno mental esta avanzando, en el sentido de promover, cada vez mas,
la participacion e inclusién en la comunidad, la recuperacion y la calidad de vida (Pfeiffer,
Brusilovskiy, Bauer, & Salzer, 2014). El recorrido que ha tenido alguno de estos constructos,
como el de calidad de vida, muestra que su delimitacién conceptual no siempre ha estado tan
clara (Garay et al., 2014), como puede ser el caso de lo que ocurre con la recuperacion hoy en
dia. Para contribuir a esclarecer el significado de este constructo, algunos autores consideran
que es necesario investigar y avanzar en como puede el contexto generar y promover
oportunidades hacia la recuperacion (Onken et al., 2007) y dentro de esta linea se incluye el
papel que pueden desempefiar los profesionales. El vinculo que se establece entre los
profesionales y las personas es uno de los principios esenciales que se incluyen en la
recuperacion, puesto que, de lo contrario, se puede correr el riesgo de que el modelo pueda
convertirse en simple retérica y el Unico cambio significativo que se le atribuya sea la
incorporacion de un concepto “nuevo” que no promueve el cambio en la practica diaria y que
persigue los mismos objetivos de siempre (Alonso, 2016), dirigidos a la administracion de un
tratamiento farmacoldgico y a la atencion y al soporte por parte de los recursos sanitarios,
sobre todo, en los procesos agudos (Burhouse et al., 2015). La perspectiva desde la cual la
recuperacion es entendida como un proceso personal y Unico, implica que la relacion que se
establece entre los profesionales y las personas sea diferente a la que se ha establecido hasta

ahora, puesto que implica cambios significativos en la actitud y en la practica profesional,
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puesto que se inicia una busqueda y un deseo de establecer una relacion mas igualitaria
(Burhouse et al., 2015), donde el profesional pueda apoyar a la persona y dar libertad,
independencia y confianza al mismo tiempo (Martin, 2017).

De acuerdo con el contenido con el que se introduce este Ultimo capitulo de esta tesis
doctoral, en el que se destaca la necesidad de continuar avanzando y promoviendo la
participacion y la inclusion en la comunidad, la recuperacion y la calidad de vida de las
personas diagnosticadas de una enfermedad mental severa (Pfeiffer et al., 2014), a
continuacion se exponen las principales conclusiones obtenidas del andlisis de la calidad de
vida, el bienestar psicologico y el funcionamiento como variables relevantes en el proceso de

recuperacion de las personas con un trastorno mental severo.

7.1. CONCLUSIONES GENERALES DERIVADAS DE LOS RESULTADOS
OBTENIDOS EN CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD,
BIENESTAR PSICOLOGICO Y FUNCIONAMIENTO

El andlisis de los resultados obtenidos en el capitulo 5, en base a las puntuaciones en
calidad de vida relacionada con la salud, bienestar psicologico y funcionamiento, muestra la
necesidad de proporcionar otras alternativas que no se dirijan Unicamente al tratamiento
farmacoldgico (Burhouse et al. 2015), puesto que existen otro tipo de necesidades
relacionadas con: la presencia de sentimientos de tristeza, depresion o ansiedad que impactan
en el desempefio de roles, sobre todo en los relacionados con la participacion e inclusién en la
comunidad y con la realizacion de actividades que impliquen a familiares, amigos, vecinos u
otras personas significativas; la falta de estrategias, herramientas y oportunidades que
promuevan el bienestar psicoldgico de la persona, donde se incluye la autodeterminacion, la

independencia, el dominio del entorno, la busqueda de oportunidades que promuevan el

220



Capitulo 7

crecimiento de las personas, la posibilidad de establecer relaciones satisfactorias y de
confianza con otros, el disefio de un proyecto de vida significativo y la aceptacion de uno
mismo; la falta de oportunidad y la necesidad de apoyo para el desempefio de habilidades de

la vida diaria.

Para cubrir este tipo de necesidades son necesarios recursos Yy Servicios que
proporcionen atencion y apoyo en esas lineas. En la actualidad, existen algunos servicios que
cuentan con experiencias muy interesantes, de hecho, la mayor parte de la poblacion que ha
participado en esta investigacion se encuentra incluida en una red de atencion dirigida a la
inclusion de la persona en la comunidad, a través de una serie de recursos residenciales, en su
mayoria, pisos con diferente grado de apoyo que estadn disefiados en funcién de las
necesidades de las personas. Proporcionar apoyo en la vivienda es muy importante, de hecho,
en esta investigacion se ha comprobado, a través de los analisis de independencia, que el tipo
de vivienda en el que reside la persona (residencia, piso con apoyo, piso sin apoyo y unidad
de rehabilitacion), es la Unica variable que establece relaciones significativas con los 3
instrumentos de evaluacion utilizados; calidad de vida relacionada con la salud, bienestar
psicoldgico y funcionamiento (grado de oportunidad que proporciona el contexto y grado de
desempefio). Esta servicio, ademas, dispone de otros recursos complementarios que prestan
atencion en otras areas que también son importantes para la persona (educacién, trabajo, ocio
y participacion social). Este tipo de atencién donde la persona cuenta con una red sélida de
apoyo en diferentes areas y en diferentes grados, es el tipo de atencidén que se corresponde
con la actualidad, puesto que es en la comunidad y no en recursos segregados, donde se
facilitan los procesos de inclusion y la posibilidad de disfrutar de un rol social con sentido,

con significado y con satisfaccion para la persona dentro de su contexto (Alonso, 2016).
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7.2. CONCLUSIONES GENERALES DERIVADAS DEL PROCESO DE
ADAPTACION Y VALIDACION DE LA RECOVERY ASSESSMENT SCALE

Tras los resultados obtenidos en el capitulo 6, parece que es necesario un mayor
apoyo cientifico para determinar si esta herramienta puede convertirse, como ya lo ha hecho
en otros contextos, en una medida de caracter continuo que pueda servir de orientacion y guia
a lo largo del proceso de recuperacion de la persona (Andresen et al., 2006). Para comprobar
si tal afirmacion puede hacerse una realidad en el contexto espafiol, es necesario disponer de
evidencias cientificas que apoyen los resultados obtenidos; un modelo dicotémico de las
categorias de respuesta de la RAS, donde la categoria central, que corresponde a “no estoy
seguro”’, desaparece y las categorias de respuesta se establecen de la siguiente forma: 1: en
desacuerdo, 2: de acuerdo; un modelo de recuperacion que responde a un constructo de dos
dimensiones que ocurren de forma paralela durante el proceso de recuperacion; la primera de
ellas, relacionada con el grado en que la persona disefia un proyecto de vida, marca unos
objetivos, establece las lineas y los pasos necesarios para alcanzarlos, confiando en ella
misma y orientandose hacia el éxito; la segunda, relacionada con todos los aspectos incluidos
con la confianza en uno mismo, con la posibilidad de solicitar apoyo a personas cercanas y
con el papel que juegan los sintomas en el dia a dia de la persona. Ambas dimensiones han
correlacionado de forma positiva y significativa con: a) mejores puntuaciones en actividades
y relaciones sociales, 1o que muestra la estrecha relacion que se establece entre la inclusion y
la recuperacién (Alonso, 2016) b) mejores puntuaciones en las dimensiones de vitalidad, que
indican la presencia de sentimientos de energia y ganas de estar activo c) mejores
puntuaciones en la dimension de salud en general, lo que implica que la persona percibe que
su estado de salud actual es bueno y puede mejorar con el paso del tiempo y, por Gltimo, d)
con mejores puntuaciones en funcionamiento social y salud mental, es decir, personas que

alcanzan mayores puntuaciones en recuperacion, muestran mayor presencia de sentimientos
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relacionados con la felicidad, con la tranquilidad y con la calma, y ademas, evidencian que
los problemas, tanto fisicos como emocionales, interfieren menos en la participacion en

actividades con amigos, familiares, vecinos u otras personas significativas.

7.3. ASPECTOS DE MEJORA

Tras el desarrollo de esta tesis doctoral, consideramos importante incluir un apartado
donde se realice una valoracién de todos los aspectos que podrian mejorarse y podrian ayudar
a completar los resultados y las conclusiones que se han obtenido en este trabajo. Con esta
intencion, el principal aspecto que se destaca es el relacionado con la seleccidn de la muestra,
a pesar de que el niumero de participantes ha permitido garantizar la calidad de los analisis
estadisticos que se han realizado, es verdad que una muestra mas amplia y mas representativa
nos hubiera permitido realizar analisis mas globales. Ademas es importante destacar que
existen algunos casos de informacién perdida, sobre todo, relacionada con los afios de

evolucion de la enfermedad.

En cuanto a la metodologia, consideramos que haber realizado analisis de
comparacion, entre los grupos establecidos en funcién de las variables sociodemograficas
analizadas, que determinen en qué dimensiones las diferencias son significativas, hubiera
completado y enriquecido el contenido de este trabajo. La incorporacion de pruebas post hoc

nos hubiera permitido saber qué grupo difiere significativamente de otro u otros y cuales no.

Otro hecho que podria mejorarse y que se ha hecho patente a través del analisis
tedrico desarrollado, es el relacionado con la presencia de ciertas habilidades identificadas
como importantes por las personas con un trastorno mental, y que no se han incluido en el

desarrollo empirico de este trabajo. Este hecho que ha estado desencadenado, en parte, por la
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dificultad de encontrar una herramienta de evaluacion completa, en la que se incluyan todas
las habilidades de la vida diaria que son identificadas como importantes en la vida de una
persona, unido a la intencion de querer utilizar una medida de evaluacion que incluya el
grado de oportunidad que ofrece el contexto para el desempefio de las habilidades de la vida
diaria, inclinaron finalmente la balanza hacia la utilizacion de la BELS. Ante este hecho, una
propuesta de mejora puede ser la incorporacion de algunas medidas de caracter cualitativo,
puesto que tienen en cuenta la experiencia subjetiva de la persona y pueden recoger
informacion méas amplia y detallada (Noiseux et al., 2010). De hecho, algunas autoras
consideran que es importante recoger informacién cualitativa que sirva de complemento y
ayude a la comprension de los factores que pueden estar contribuyendo a la falta de
oportunidades que proporciona el contexto (Cruz, Pérez, Jenaro, Flores, & Vega, 2013), sobre
todo, en la participacion de ciertas areas o actividades que disponen de menor apoyo
cientifico, pero que son identificadas por las personas como importantes. Un ejemplo de ellas
son las actividades relacionadas con la satisfaccion sexual, considerada, al igual que la
higiene y el cuidado personal, como una actividad basica segin el marco de trabajo para la
practica de la terapia ocupacional (AOTA, 2014). El analisis de los factores que contribuyen
a la falta de oportunidades en areas o en habilidades concretas, es necesario, puesto que en la
actualidad se dispone de informacion suficiente que muestra que las personas diagnosticadas
de un trastorno mental severo presentan dificultades para el desempefio de ciertas
habilidades, sobre todo, en las domésticas y sociales (De Heer-Wunderink, Visser, Sytema, &
Wiersma, 2012), pero existe menos informacién destinada a analizar las dificultades que se
encuentran en otras actividades y, todavia menos, en identificar los factores que contribuyen
a que tales dificultades estén presentes. Un ejemplo de ello, son los resultados que se
obtienen en una investigacion donde se compara el deseo y las précticas sexuales de dos

grupos de mujeres; el primero de ellos, donde se incluye a mujeres sin diagnostico
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psiquiatrico y el segundo, a mujeres diagnosticadas de un trastorno psicético. Ambos grupos
coinciden en el deseo de mantener relaciones sexuales, pero solo la mitad de las mujeres que
pertenecen al segundo grupo, dicen mantenerlas. En esta investigacion se subraya que la
mayoria de los clinicos no valoran ni proporcionan atencién a estos aspectos en su practica
diaria, lo que impide y dificulta que la persona pueda encontrar apoyo en un area tan
importante (Huguelet et al., 2015). Este es un ejemplo muy visible del papel que puede
desempefiar el contexto, en este caso, actuando como barrera. Por ello consideramos que la
incorporacion de medidas de caracter cualitativo, que recojan informacién sobre ciertas
actividades menos exploradas y que contribuyan a esclarecer el papel que desempefian ciertos

factores, como facilitadores o como barreras, hubiera podido enriquecer este trabajo.

Otro aspecto que quizds no sea de mejora, pero que conviene matizar, es el
relacionado con la forma de describir el apartado que define los criterios de los trastornos
mentales severos. El hecho de que en este trabajo se haya profundizado en describir las
enfermedades que se incluyen dentro del primer criterio de este grupo, que hace referencia al
diagndstico, no implica que se atribuya un mayor peso con respecto a los otros que completan
la definicién de los trastornos mentales severos; tiempo y presencia de discapacidad. De
hecho, este ultimo criterio ha sido de gran peso a la hora de incluir a ciertos participantes.
Quizas en este momento puede resultar interesante explicar la razon que nos ha llevado a
utilizar el término “trastorno” y no el de “enfermedad”. En primer lugar, este es el concepto
que se utiliza a la hora de hablar del grupo de “trastornos mentales severos”, que es la
poblacion elegida para el desarrollo de este estudio. Pero esta decision también se argumenta
en que el concepto de “enfermedad” tradicionalmente ha estado estd asociado a una
alteracion, que solo permite actuar de una determinada manera: la busqueda de la curacion y
la vuelta a la “normalidad”; puesto que este trabajo se desarrolla bajo los principios de la

recuperacion, que nada tienen que ver con la curacion o la vuelta al estado previo de la
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persona antes de estar diagnosticada, sino que esta relacionado con un proceso de bdsqueda y
de crecimiento personal, consideramos que la mejor forma de representar y de ser
consecuentes con la filosofia de este trabajo, es situar a la persona en la posicion que se
merece y por ello se ha recurrido a los grupos de apoyo mutuo que se han desarrollado en este
pais y que han contribuido a la toma de esta decision. En estos grupos, donde las personas
luchan para “conseguir una transformacién integral de la comprension de la locura, que
posibilite la recuperacion, eleccion de los tratamientos, construccion de un proyecto propio y
el respeto a la diversidad” (FLIPAS, 2017), se incluyen términos como “salud mental”,
“personas con la experiencia del trastorno mental”, “locura”, ‘“sufrimiento psiquico”,
“trastorno mental”, para hablar sobre su experiencia. La utilizacion de estos conceptos, entre
los que no se incluye ninguno que haga referencia a “enfermedad”, reafirma nuestra
consideracion de utilizar el término trastorno. Pero llegados a este punto es importante
recordar que este trabajo apoya y comparte la idea de que es necesario intentar no abusar de
los diagndsticos (Colina, 2014), por ello se ha destacado la igualdad de los tres criterios que
definen a los trastornos mentales severos: diagnostico, tiempo de evolucion y presencia de
discapacidad. Compartimos la idea de otras profesionales que consideran que “las categorias

clinicas poco dicen sobre la locura, nada nos dicen de los que la sufren” (Martin, 2014).

7.4. DISCUSION GENERAL Y LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION

La propuesta inicial de este trabajo fue proporcionar, a través de las puntuaciones
obtenidas en calidad de vida relacionada con la salud, bienestar psicolégico y
funcionamiento, informacion sobre los aspectos que son importantes en el dia a dia de las

personas, ademas de disponer de un instrumento de evaluacién de recuperacion, que pudiera

226



Capitulo 7

contribuir a que los valores propios de este constructo estuvieran méas presentes en los
servicios de atencion. Consideramos que estos objetivos cobran sentido a través de los
mensajes de los protagonistas, puesto que ponen de manifiesto la importancia de la busqueda
de un proyecto significativo, de la posibilidad de tener esperanza y metas por alcanzar, por
saber y creer que hay personas que estan dispuestas a acompafiarles y darles el apoyo que
necesitan. Si estos mensajes con sentido y con significado para las personas, compartidos y
defendidos por algunos autores y profesionales, se le afiaden algunas experiencias positivas
que se estan llevando a cabo en otros paises, promueve la idea de que la recuperacion
necesita un desarrollo mas amplio, para que asi pueda contribuir, impulsar y proporcionar las
oportunidades de cambio y crecimiento que se necesitan en este campo (Shepherd et al.
2008). Un ejemplo de estas experiencias son las que se han llevado a cabo en otros paises con
la intencion de promover la recuperacion (Burhouse et al. 2015); en concreto, en Reino
Unido, se han desarrollado talleres de formacion dirigidos a todas las personas interesadas en
la recuperacion en el campo de la salud mental, ya sean familiares, amigos y/o profesionales
del ambito sanitario y/o social. Los formadores son personas con la experiencia de la locura,
y dicha experiencia les ha proporcionado un conocimiento que puede servir de via para la
comprension, el respeto y el apoyo a otras personas con experiencias similares. El objetivo de
este proyecto es conocer si, a través de un modelo educativo y de entrenamiento, se puede
promover la recuperacion. Tras esta formacion, los datos muestran evidencias positivas; un
94% de las personas afirma tener mas esperanza en ellos mismos y un 91%, mayor
conocimiento y conciencia de si mismo (Burhouse et al. 2015). Desarrollar este tipo de
acciones promueve el desarrollo de servicios disefiados en funcion de las necesidades de las
personas a través de programas flexibles, con contenidos significativos (De Heer-Wunderink
etal., 2012). Y con la intencién de asegurar que los servicios cumplen con los principios de la

recuperacion, algunos autores consideran que es necesario disponer de medidas que ofrezcan
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cierto grado de operatividad. Este es el caso de la Developing Recovery Enhancing
Environment Measure (DREEM) (Ridgway, 2004), una herramienta Gtil para evaluar las
practicas orientadas a la recuperacion (Shepherd et al. 2008). Esta medida fue disefiada para
promover e impulsar la transformacion de los sistemas, a través de la valoracion de la persona
como usuario de un recurso, donde se recogen sus preferencias, necesidades y deseos, y se
valora la capacidad que tiene el servicio para dar respuesta a los principios que se incluyen en

la recuperacion (Ridgway, 2004).

En el contexto espafiol existe otro tipo de experiencias muy interesantes, que no se
han desarrollado bajo el paradigma de la recuperacion, pero que marcan y defienden lineas
que pretenden impulsar el desarrollo y el crecimiento de los servicios. Entre estas
experiencias se encuentran las desarrolladas a través de los grupos de apoyo mutuo, entre los
que se encuentran, entre otros, el colectivo FLIPAS que se define como (“un grupo de
personas comprometidas en construir herramientas, espacios, alternativas para afrontar el
sufrimiento psiquico desde lo colectivo”; y en el que hacen referencia a la necesidad de luchar
por la construccion de un “modelo alternativo de relacion basado en el respeto, la escucha,
la confianza, los cuidados, la solidaridad y el apoyo mutuo”) y el colectivo ActivaMent, (“un
grupo de personas que han pasado por la experiencia de un trastorno mental y que han
decidido unirse para mejorar su calidad de vida y ayudar a construir una sociedad mas justa

e inclusiva)”.

Por altimo y de acuerdo con la filosofia que se ha querido transmitir a lo largo del
desarrollo de esta tesis doctoral, consideramos que las Gltimas palabras de este apartado
deben ir dirigidas a destacar y subrayar los mensajes que trasladan las personas a través de
estos grupos de apoyo; “colectivo”, “modelo alternativo”, “respeto”, “escucha”, “confianza”,
“apoyo”, “union”, “calidad de vida”, “inclusion”, “recuperacién”, <“eleccion del
tratamiento”, “proyecto propio”, para que el significado de estas palabras sirvan de base y
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Capitulo 7

orientacion a las personas que de cualquier forma participan y forman parte del campo de la
salud mental. Pretenden servir de reflexion y hacer visible la necesidad de continuar

avanzando en la atencion y en las practicas profesionales en este campo.
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