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PRESENTACION

Clasicamente se ha hecho referencia a cuatro grandes grupos de discapacidad:
intelectual, fisica, auditiva, y visual. Para estos grupos se han desarrollado organizaciones,
recursos, intervenciones y referentes tedricos que han ido a su vez experimentando

cambios a lo largo del tiempo.

El cambio del término retraso mental por discapacidad intelectual, surgido
principalmente por la creciente comprensién del proceso de discapacidad y su mejora, ha
ido evolucionando desde un rasgo o caracteristica centrada en la persona hacia un
fendmeno originado por factores organicos y sociales. Esta evolucion demuestra el cambio
de pensamiento al que aludiamos, que acentula la necesidad de incidir en el contexto para
mejorar el desempefio de los roles y tareas de un individuo en un ambiente social

(Schalock, Luckasson y Shogren, 2007).

A su vez los recursos se entienden como apoyos necesarios para que las personas
con discapacidad tengan acceso a una vida de calidad y han sido evaluados, disefiados y

exigidos por los distintos colectivos, entendidos desde esta dptica de la discapacidad.

En el caso de las personas con enfermedad mental grave, esta comprensién ha sido
mas reciente dadas sus caracteristicas de especial vulnerabilidad y desventaja social en el
marco de una concepcion eminentemente médico bioldgica que no sélo limita su
comprensidn sino que ademas refuerza la escasa participacion de otros sectores en su

atencion.

Tesis Doctoral -17 - Maribel Cruz Ortiz



PRESENTACION

Es precisamente esta escasa participacion intersectorial la que lleva a concentrar el
peso del cuidado de las personas con enfermedad mental severa en las familias y
particularmente en los cuidadores primarios. Ello hace especialmente relevante Ia
necesidad de analizar los perfiles de intensidad de apoyos requeridos y la carga en los

cuidadores de estas personas.

El presente trabajo de Tesis Doctoral se encuentra enmarcado en lineas generales
en diversos constructos que son revisados a lo largo de tres capitulos tedricos y tres
empiricos. Asi, en los tres primeros capitulos mostramos los referentes tedricos
relacionados con nuestro objeto de investigacién y que nos permiten caracterizar la
intensidad de los apoyos que requieren las personas con enfermedad mental asi como su

relacidn con la carga experimentada por los cuidadores primarios.

En la parte empirica mostramos tres etapas consecutivas de un trabajo que nos ha
permitido caracterizar los apoyos y la carga mediante un proceso que ha comenzado con la
adaptacion de la Escala de Intensidad de Apoyos (SIS) a poblacidn mexicana afectada por
enfermedad mental severa. Esta adaptacion nos ha permitido la posterior aplicacion de la
escala a una muestra mayor de cuidadores primarios. En segundo lugar hemos identificado
la carga en cuidadores primarios de personas con enfermedad mental severa a través de
dos instrumentos: la escala Zarit para identificar carga y la escala de redes sociales, para
analizar el posible papel modulador de variables sociales-contextuales. En tercer lugar, a
través de técnicas y herramientas cualitativas hemos recogido datos para explorar variables
individuales y contextuales de la poblacién objeto de estudio, a la luz de los tres grandes

referentes tedricos de este trabajo: modelo social de la discapacidad, calidad de vida e
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intensidad de apoyos. Por tanto, el abordaje metodolégico de la presente Tesis Doctoral ha

supuesto un método mixto de investigacion concurrente.

De forma resumida, el capitulo 1 se centra en la enfermedad mental grave en
términos de su conceptualizacion, la estimacion y prevalencia de la enfermedad y su
comprension desde diferentes teorias y modelos. Nos decantamos por la teoria humanista
social por considerarla la mdas adecuada para unir en este trabajo el andlisis de la
enfermedad mental dentro de la discapacidad, bajo la dptica particular del modelo social
que ofrece una vision mas completa, sin descartar los hallazgos mas recientes que apoyan

el origen bioldgico de la enfermedad.

Un objetivo central del presente trabajo es la caracterizacién del perfil de
intensidad de apoyos de este colectivo. Por ello el capitulo 2 esta dedicado a mostrar las
evidencias empiricas que en distintas areas han sido sefialadas como exitosas en el sentido
de contribuir a la inclusién social y mejora de la calidad de vida de las personas con

discapacidad en general y con enfermedad mental grave en particular.

El capitulo 3 se centra en los cuidadores primarios, analizando el contexto social
actual desde la perspectiva sistémica para encuadrar los elementos macro, meso y micro
gue condicionan los cambios en las estructuras, sistemas y personas. Dichos elementos
interactla para modificar el entendimiento y desarrollo del cuidado de las personas y, con

ello, la carga generada.

De forma grafica en la Figura 1 reflejamos las relaciones entre los tres grandes
constructos objeto de interés en la presente Tesis Doctoral: 1) El modelo de calidad de vida

de Schalock, 2) El modelo social de discapacidad y 3) El modelo de intensidad de apoyos.
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Como mostraremos a lo largo de los capitulos, estos referentes tedricos no sélo son
congruentes entre si, sino que producen lo que Schalock denomina un alineamiento del
concepto calidad de vida con el paradigma de los apoyos, generando con ello una
estructura conceptual y proporcionando una base y estructura para el desarrollo de las
personas a nivel individual en un marco de inclusidon social (Schalock, 2009; Schalock,
Verdugo, Bonham, Fantova y Van-Loon, 2008). El reflejo operativo de este alineamiento de
conceptos se produce en herramientas concretas como la SIS que proporciona datos para la

planificacién de los apoyos y a la vez permite obtener elementos para reformular el nivel

conceptual.
\
sis Calidad de vida Paradigma de los apoyos
L
Proceso Contenido Conceptual Integracion

Modelo social de discapacidad

FIGURA 1. ALINEACION DE LOS REFERENTES TEORICOS USADOS

Tanto la revision de los estudios epidemioldgicos como de las diferentes teorias que
conceptian la enfermedad mental, ponen sobre la mesa la pertinencia de pasar de un
enfoque descriptivo global de las caracteristicas de este grupo, al analisis particular de sus
necesidades y al planteamiento real y operativo de sus posibilidades en el contexto social
de cada persona. Por esta razon, la inclusién del concepto de apoyos bajo el marco
multidimensional de la discapacidad fortalecido por el concepto de discapacidad intelectual
de la Asociacion Americana de Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (AAIDD), se

convierte en un elemento indispensable para entender las necesidades especificas de las
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personas con enfermedad mental en distintas areas que se revisan de acuerdo a las
dimensiones de calidad de vida propuestas por Schalock y retomadas para la presente Tesis

Doctoral.

Como sefialamos previamente, los capitulos 4, 5 y 6 incluyen los estudios empiricos
identificados en las tres etapas del disefio metodoldgico: 1) Adaptacién de la Escala de
Intensidad de Apoyos a poblacion con enfermedad mental severa en Meéxico y
caracterizaciéon de su perfil de intensidad de apoyos, 2) ldentificaciéon de carga en
cuidadores primarios e 3) Identificacion de categorias centrales en la vivencia de la
enfermedad mental por parte de los cuidadores primarios. Estas tres fases han sido
desarrolladas bajo una légica secuencial, utilizando para ello un estudio mixto denominado

disefio concurrente o triangulado.

Su denominacién responde a que la recogida de datos tanto cuantitativos como
cualitativos se realiza de forma simultidnea. Ambos tipos de datos son analizados por
separado a través de métodos y técnicas de analisis distintos y sus resultados se mezclan y
combinan al final como muestra la Figura 2. En dicha Figura sefialamos también otra
caracteristica del método usado en este tipo de estudio como es el tipo de muestreo. Si
bien es cierto se parte de la seleccién de una poblacién cuyos criterios de inclusion se
detallan en cada estudio empirico, el muestreo en si mismo presenta tres caracteristicas

particulares (Creswell y Zhang , 2009) que nos permitimos sefialar a continuacion.

En primer lugar, la informacidon obtenida a partir de los datos cuantitativos del
primer estudio empirico es usada para seleccionar los participantes para la segunda fase

cualitativa. Por esta razon los participantes de esta segunda fase constituyen un sub
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conjunto de la primera. En segundo lugar, la informacién cuantitativa permite identificar el

tipo y forma de preguntas necesarias para profundizar en la fase cualitativa. En tercer lugar,

una vez identificado el tipo de participantes a partir del primer abordaje cuantitativo, el

tamafio de la muestra cualitativa es definido a partir del concepto de saturacion tedrica que

se detalla en el capitulo 6.
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FIGURA 2. METODOLOGIA GENERAL DE ESTUDIOS EMPIRICOS DE LA TESIS DOCTORAL
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Un componente crucial de la investigacion de métodos mixtos es la integracion (o
combinacion) de los datos cuantitativos y cualitativos. El término de este procedimiento se

denomina mezcla, y puede realizarse de tres formas: fusidn, conexion, o incrustacion.

En la presente Tesis Doctoral empleamos la conexién ya que se recogen datos de
una muestra aleatoria de poblaciéon, se analizan y se utilizan para seleccionar
deliberadamente a individuos e identificar preguntas para un estudio cualitativo que
requiere considerar un problema desde multiples "angulos" (Creswell y Zhang, 2009).
También empleamos el procedimiento llamado fusidn en la parte final de la Tesis para
integrar los hallazgos empiricos obtenidos con metodologia cualitativa y cualitativa (véase

Figura 2).

Por su parte, el capitulo centrado en la discusién combina los elementos
cuantitativos mas relevantes encontrados con la aplicacién de las escalas de intensidad de
apoyos, Zarit y redes sociales con los cualitativos encontrados a través de las entrevistas
realizadas a cuidadores primarios. Finalmente, en los Anexos se incluyen varios de los
instrumentos empleados en el presente trabajo, para facilitar su replicacién y la difusién de

los mismos.
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CONCEPTO, EPIDEMIOLOGIA Y ETIOLOGIA CAPITULO 1

CAPITULO 1. CONCEPTO, EPIDEMIOLOGIA Y ETIOLOGIA DE LA

ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

Segun las estimaciones correspondientes a 2002 (Knapp, McDaid, Mossialos y
Thornicroft, 2007), las enfermedades mentales y neuroldgicas representaron en ese afio el
12,97 % de los afos de vida perdidos con ajuste de la discapacidad en todo el mundo. Tras
el desglose en las distintas regiones geogréficas, las cifras contintdan siendo elevadas: 24,58
% en Norteamérica y Sudamérica, 19,52 % en Europa, 17,57 % en el Pacifico occidental,
11,33 % en el Sudeste asiatico, 10,80 % en la region mediterrdnea oriental y 4,95 % en
Africa (WHO, 2002a). A pesar de que las cifras son elevadas en todas las regiones, en los
paises en vias de desarrollo son comparativamente bajas ya que en ellos existe una
incidencia mucho mayor de enfermedades transmisibles, maternas, perinatales vy

nutricionales (p. 475).

Mas recientemente, el Observatorio Europeo de Politicas y Sistemas de Salud
(WHO, 2008a), confirma lo que ya a finales de los afios noventa, la Universidad de Harvard
y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) publicaron en el ahora texto cldsico The Global
Burden of Disease (Ustun, 1999): las enfermedades mentales evaluadas con indicadores
compuestos, (como el de afios de vida saludable ajustados por discapacidad o por muerte

prematura), constituyen un problema de salud publica en términos de su peso global.

La utilizacion de estos indicadores compuestos hace aun mas patente que los
trastornos mentales, debido a su larga duracién, temprana edad de inicio, alta prevalencia 'y

escasos tratamientos eficaces, rednen todas las condiciones para ser abordados bajo una
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perspectiva mas amplia que tenga en cuenta no sélo su magnitud sino también el efecto
directo que produce en la vida de las personas (Kessler, 2000). Por ejemplo, el desarrollo
del paradmetro denominado afios de vida perdidos con ajuste de la discapacidad para
estimar la carga global representada por la enfermedad, incluyendo los afos perdidos a
consecuencia de la discapacidad (Murray y Lépez, 1996, 2000), ha incrementado la

concienciacion acerca de la carga global que representan los trastornos mentales.

El citado informe del Observatorio Europeo pone de manifiesto la frecuencia del
problema al sefialar que uno de cada cuatro europeos experimenta un episodio de
enfermedad mental en su vida y supone el 20% del conjunto de la carga global
representada por enfermedades (WHO, 2008a). La magnitud de este fendmeno se repite en
distintas regiones del mundo, mostrando ademas una tendencia creciente. Asi por ejemplo
se constata en América Latina donde en 1990 las afecciones psiquiatricas y neuroldgicas
constituian el 8,8% de los afios de vida perdidos con ajuste de la discapacidad (AVISA) (

Kohn, et al., 2005), mientras que en 2004 ascendieron a un 23,5% (WHO, 2008b).

La importancia de estos “nuevos” indicadores radica en que al combinar el
indicador de mortalidad con el del peso de las muertes prematuras y del estado funcional
de la persona, proporciona un indice compuesto en relacidn con la presencia de una

patologia o condicién concreta.

El uso de estos indicadores implica el reconocimiento de la necesidad de evaluar
elementos como la calidad de vida (IHME, 2009). Esto ayuda a disminuir la subestimacion
de las enfermedades mentales derivada del empleo de un enfoque tradicional de

mortalidad que se centra en la gravedad y que si bien, constituye el indicador mas
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empleado para describir el estado de salud de una poblacién, desestimaba la discapacidad

generada por condiciones y enfermedades cronicas (ISPN, 2000).

Las enfermedades mentales han cobrado asi nueva relevancia a la luz del empleo
de criterios de identificacidn y priorizacion como los ya sefialados de magnitud, frecuencia,
tendencia, y gravedad, sumados al criterio de valoracién social, referida tanto a la
importancia que la poblacién concede a la problematica como a las posibilidades vy
estrategias que pueden ser utilizadas en su atencién (Alvarez, 2004). Este elemento se

relaciona estrechamente con la conceptualizacién de la enfermedad y su abordaje.

La valoracion social concedida a los trastornos mentales experimentdé un auge
paralelo a los cambios generados por el movimiento de la desinstitucionalizacién, que
pusieron de manifiesto que la hospitalizacion generaba segregacion y exclusion (Klerman,
1977). También acentuaban que frente a la homogeneizacion institucional era necesario
centrarse en la diversidad de personas y necesidades (Aparicio y Sanchez, 1990; Carey y
Carey, 1999), generando en consecuencia diversas alternativas para la atencién extra
hospitalaria. Estas alternativas no estuvieron exentas tampoco de miradas criticas

(Bachrach y Lamb, 2001; Santiago, McCall-Perez y Bachrach, 1985).

El incremento de esta valoraciéon , junto a los cambios en el modo de entender a
este colectivo y sus posibilidades de atencion (Geller, 2000), se ve reflejado en la
terminologia empleada para identificar a este grupo de personas. Asi, algunos términos
con los que se ha venido identificando a la enfermedad mental severa estdn cayendo
progresivamente en desuso (Roberts y Wolfson, 2004). Por ejemplo, el término “crénico”,

asociado a una “incapacidad continuada” y que por lo tanto supone escasas posibilidades
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de recuperacién o rehabilitacion (Lezcano, 2006), se ha sustituido paulatinamente por

“severo o grave”.

En 1978 la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA), celebré su conferencia sobre
enfermedad mental crdnica bajo la influencia del movimiento de la desinstitucionalizacién y
la reivindicacidn de nuevos servicios. Algunas de las cuestiones planteadas en ese momento
siguen aun vigentes, y se relacionan con la necesidad de conocer quiénes son, dénde se
encuentran, qué necesidades presentan, y cudles son los obstaculos para la aplicacion

efectiva de programas para personas con enfermedades mentales crénicas (Huey, 2000).

La visién de las enfermedades mentales como problema de salud publica y de las
personas con enfermedad mental grave como grupo vulnerable ha ido experimentando
cambios hasta llegar a la concepciéon actual. De todo ello daremos cuenta en las paginas

siguientes.

1.1 DELIMITACION DEL TERMINO ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

Dentro del extenso grupo de personas que padecen alguna enfermedad mental, se
ha intentado diferenciar a aquellos que tienen mas necesidades de atencién debido a la

existencia de mayores problemas para su recuperacién (Johnson, 1997; Lamb, 1988).

La definicion mas aceptada de personas con enfermedad mental severa habla de
personas que tienen una discapacidad severa y persistente que resulta primariamente de
una enfermedad mental. De este modo, el término es utilizado para definir un extenso
grupo de pacientes que sufre una enfermedad mental de larga duracién (Schinnar,

Rothbard, Kanter y Jung, 1990).
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Las primeras definiciones acerca del término enfermedad mental severa estaban
intimamente ligadas a un modelo hospitalario y se referian a las personas que tenian un

tiempo amplio de internamiento (NIMH, 1987).

Con el advenimiento de la desinstitucionalizacion el foco de la definicion, centrado
en la institucionalizacién, es desplazado por criterios como el diagndstico psiquiatrico, la
discapacidad funcional o la duracidn de la enfermedad (Adler, Drake y Stern, 1984). Estos
criterios fueron consensuados en 1987 por un grupo de trabajo patrocinado por El Instituto
Nacional de Salud Mental (NIMH, 1987), con el fin de que tales criterios ayudaran a definir
el concepto de enfermedad mental crénica de una manera mas precisa, que permitieran a

su vez unificar criterios para la planificacion de servicios y la investigacion (Bachrach, 1988).

La ausencia de criterios uniformes sobre el diagndstico, la naturaleza y grado de la
discapacidad, la extension de la enfermedad y el peso relativo de cada uno de estos
factores (Johnson, 1997; Schinnar, et al.,, 1990) explica la presencia de una extensa y
heterogénea gama de pacientes con caracteristicas y necesidades muy diferentes, bajo el
epigrafe de enfermedad mental severa (AEN, 2002; Jans, Stoddard y Kraus, 2004) (véase

Figura 3).

En esta linea, la revisién de estudios realizada por Schinnar et al.,(1990), puso de
manifiesto que en los Estados Unidos entre 1972 y 1987 era posible encontrar mas de 17
definiciones para referirse a la enfermedad mental severa, con variaciones en su
prevalencia entre 4 y 88%, lo que pone de manifiesto cémo los problemas de
conceptualizacion y medicién de las enfermedades mentales obstaculizaron los avances de

la epidemiologia psiquiatrica (Kessler, 2000).
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En general, los tres criterios mas consensuados para definir la enfermedad mental
severa son el diagndstico, el tiempo de evolucidn y las repercusiones de la enfermedad en
la persona o, dicho de otro modo, el nivel de funcionalidad. Sin embargo, existen
variaciones tanto en los criterios elegidos como en el peso que se otorga a cada uno de

ellos e incluso en las caracteristicas definitorias de cada criterio.

—
o
Z8
33| £z
93 é' sl T % El
Q o 3 U o
o Q o S 4 =
B8 23 o2 . |2
= q ) o o
2 o ®w o =] 2
o [N = =
 f 3. a 5 o
g @ 5
3 CRITERIOS DEFINITORIOS EMS
Diagndstico Tiempo de
evolucion
Nivel
de funcionalidad
(DISCAPACIDAD)
SZ
(0]
F 3
A P
S A
N
S
S
1 Evaluacién del FUncionamiento GLobal S
2 Escala de Evaluacién del Funcionamiento Social y OCupacional Recu rsos

3 Escala de Sintomas Positivos y Negativos

FIGURA 3. CRITERIOS DEFINITORIOS DE ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

De manera grafica podemos ver en la Figura 3 cada uno de los tres criterios

definitorios de enfermedad mental severa que la literatura sefiala como los mas utilizados
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comunmente, (tiempo, diagndstico y funcionalidad). Todos ellos tienen un peso diferencial

de acuerdo al significado que se les asigne y al instrumento empleado para medirlos.

Asi, el peso especifico que tiene el criterio definitorio de diagndstico cambia por
ejemplo, si se incluyen en él los trastornos asociados al abuso de sustancias frente a si sélo
se contemplan los trastornos psicéticos no organicos. El criterio tiempo puede también
cambiar su significado si se alude al tiempo de evolucion desde que el familiar o la propia
persona identificaron la presencia de la enfermedad, pudiendo variar desde unos dias hasta
varios afios y estar relacionado a su vez con la disponibilidad de servicios de salud. En el
caso del criterio funcionalidad, el peso especifico es diferente si lo medimos a través de
sintomas positivos y negativos con la escala PANSS, que si lo medimos con la Escala de
Evaluaciéon del Funcionamiento Social y Ocupacional o con otros instrumentos. Por ultimo,
el reflejo de la conjugacion de estos tres factores y su reflejo en la mayor o menor
afectacién de la persona, puede estar mediado en general por la disponibilidad de servicios

Yy recursos.

Estas variaciones introducen cambios en las estimaciones acerca de la enfermedad
mental severa como veremos en los resultados de diversas investigaciones que
presentaremos a continuacion y que apoyan la necesidad de definirla claramente para
poder establecer comparaciones validas. Asi por ejemplo, el modelo bidimensional de
Ruggeri y colaboradores, (2000) que detallaremos mas adelante, y sera el que empleemos
en este trabajo, redefine el criterio tiempo, pasando de tiempo con la enfermedad a tiempo
en tratamiento. Asi mismo, extiende la cantidad de diagndsticos incluidos y conserva el

criterio de funcionalidad medido a través de GAF con punto de corte igual o inferior a 50.
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(Parabiagh, Bonetto, Ruggeri, Lasalvia y Leese, 2006; Ruggeri, Leese, Thornicroft, Bisoffi y

Tansella, 2000)

El entendimiento, la medicidn y por lo tanto los abordajes y el disefio de servicios,
es producto de la compleja interrelacion de estos tres criterios que definen enfermedad
mental grave y que experimentan variaciones en diferentes estudios. Dichas variaciones
reflejan también cambios en la comprensidon de la enfermedad mental que atraviesa por
etapas caracterizadas por el predominio de los conceptos de deficiencia (impairment),
disfuncion (dysfunction), discapacidad (disability) o desventaja (disadvantage) (Anthony,

1993).

Abundando en estos cambios, puede decirse que se ha pasado de una primera
etapa en la que se otorgaba un peso sustancial al tiempo y sintomatologia de la
enfermedad (véase NIMH, 1987), a una segunda etapa donde cobra relevancia la precision
diagndstica derivada del empleo de nuevas escalas elaboradas por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS, 1994) y por la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA, 2003). La
tercera etapa se caracteriza por la importancia de la adaptacién y el funcionamiento en
contextos normalizados y la ultima etapa se centra en la evaluacién de necesidades para

suplir las desventajas impuestas por el entorno social (véase Figura 4).
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Tiempo Diagnéstico Funcionalidad
Diagnéstico Funcionalidad Diagnéstico
Funcionalidad Tiempo Tiempo
Deficiencia Disfuncion Discapacidad
—_—) _
(Impairment) (Dysfunction) (Disability)

.

FIGURA 4. PESO ESPECIFICO DE LOS CRITERIOS DEFINITORIOS DE ENFERMEDAD MENTAL SEVERA EN LOS DISTINTOS
MODELOS DE LA DISCAPACIDAD

Estas variaciones en el modo de entender la enfermedad mental severa ayudan a
explicar las dificultades a la hora de estimar indicadores como la prevalencia como

revisaremos con mas detalle en este capitulo (Kramer, 1970).

1.2 CLASIFICACION DE LA ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

Existen numerosas taxonomias de la clasificacion de enfermedad mental severa
(Johnson, 1997; NIMH, 1987). Como hemos indicado, en el presente estudio emplearemos
el modelo bidimensional de Ruggeri et al., (Parabiagh, et al., 2006; Ruggeri, et al., 2000).
Dicha propuesta incluye el criterio temporal, entendido como tiempo en tratamiento, en
vez de tiempo con la enfermedad. Es una propuesta que incluye mas diagndsticos que otras

propuestas y que conserva el criterio de funcionalidad medido a través de GAF con punto
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de corte igual o menor a 50, de un modo similar a lo realizado en otras propuestas

(Tungstrom, Séderberg y Armelius, 2005).

El modelo de Ruggeri, (Parabiagh, et al., 2006; Ruggeri, et al., 2000), incluye los
trastornos psicéticos afectivos o no afectivos en personas mayores de 18 afios. Mas
concretamente, incluye a las personas que padecen algun tipo de psicosis que en la

clasificacidon CIE-10 comprende los cédigos F20-F22, F24, F25, F28-F31, F32.3 y F33.3.

De acuerdo con este modelo quedan excluidos los pacientes que presentan psicosis
organicas y los diagnosticados con trastorno de personalidad. Los primeros debido a que es
posible que reciban tratamiento en otros servicios distintos a los de Salud Mental, y los
segundos dada la baja fiabilidad, entendida como concordancia en su diagndstico

(Zimmermann, 1994).

Los diagndsticos sefialados por la CIE 10 como criterio definitorio para enfermedad
mental severa, tienen su correspondencia en el DSM IV (Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders) cuyo uso es generalizado tanto para el diagndstico como para la
investigacion (APA, 2003). Sin embargo, no se trata de una correspondencia exacta dado
gue mientras la CIE 10 tiene cardcter orientativo y se centra mas en cuestiones estadisticas

de morbilidad-mortalidad, el DSM IV es normativo para la practica clinica.

Para definir globalmente los diagndsticos encuadrados dentro del término
enfermedad mental severa, acudimos a la definicion incluida en el DSM IV: Un sindrome o
un patrén comportamental o psicoldgico de significacidn clinica, que aparece asociado a un
malestar (p. ej., dolor), a una discapacidad (p. ej., deterioro en una o mas dreas de

funcionamiento) o a un riesgo significativamente aumentado de morir o de sufrir dolor,
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discapacidad o pérdida de libertad. Ademas este sindrome o patron no debe ser
meramente una respuesta culturalmente aceptada a un acontecimiento particular (p. ej., la
muerte de un ser querido). Cualquiera que sea su causa, debe considerarse como la
manifestacién individual de una disfuncién comportamental, psicoldgica o bioldgica. Ni el
comportamiento desviado (p. ej., politico, religioso o sexual) ni los conflictos entre el
individuo y la sociedad son trastornos mentales, a no ser que la desviacion o el conflicto

sean sintomas de una disfuncién (APA, 2003).

Si bien los dos sistemas clasificatorios comentados contemplan ejes distintos de
evaluacion, al tratarse de los sistemas mas importantes en el ambito de la psiquiatria,

creemos conveniente sefialar, en la Tabla 1, la equivalencia de los diagndsticos incluidos y

sus correspondientes codificaciones.

TABLA 1. CODIGOS CIE-10 Y DSM-IV DE ENFERMEDADES MENTALES SEVERAS

CIE 10 DSM IV
Nominacién del diagndstico Codigo Nominacién del diagndstico Cddigo
Esquizofrenia paranoide F20.0 Esquizofrenia tipo paranoide 295.30
Esquizofrenia hebefrénica F20.1 Esquizofrenia tipo desorganizado 295.10
Esquizofrenia catatdnica F20.2 Esquizofrenia tipo cataténica 295.20
Esquizofrenia indiferenciada F20.3 Esquizofrenia tipo indiferenciado 295.9
Depresidn post-esquizofrénica F20.4
Esquizofrenia residual F20.5 Esquizofrenia tipo residual 295.60
Esquizofrenia simple F20,6
Otras esquizofrenias F20.8 Trastorno esquizofreniforme 295.40
Esquizofrenia sin especificacion F20.9 Esquizofrenia tipo indiferenciado 295.90
Trastorno esquizotipico F21 Trastorno esquizotipico de la personalidad
Trastorno de ideas delirantes F22.0 Trastorno delirante 297.1
Otros trastornos de ideas delirantes persistentes | F22.8
Trastorno de ideas delirantes persistentes sin | F22.9
especificacion
Trastorno de ideas delirantes inducidas F24 Trastorno psicotico compartido 297.3
Trastornos esquizoafectivos F25 Trastorno esquizoafectivo 295.7
Trastorno esquizoafectivo de tipo maniaco F25.0 Trastorno esquizoafectivo tipo bipolar 295.70
Trastorno esquizoafectivo de tipo depresivo F25.1 Trastorno esquizoafectivo tipo depresivo 295.71
Trastorno esquizoafectivo de tipo mixto. F25.2
Otros trastornos esquizoafectivos F25.8
Trastorno esquizoafectivo sin especificacion F25.9
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TABLA 1 (CONT.). CODIGOS CIE-10 Y DSM-IV DE ENFERMEDADES MENTALES SEVERAS

grave con sintomas psicéticos

sintomas psicéticos

Otros trastornos psicoticos no orgénicos. F28
Psicosis no orgdnica sin especificacion. F29 Trastorno psicotico no especificado 298.9
Hipomania F30.0
P . Trastorno bipolar I, episodio maniaco Unico,
Mania sin sintomas psicéticos F30.1 P P L s 296.1
Leve/moderado/grave sin sintomas psicéticos
, , L Trastorno bipolar I, episodio maniaco Unico, Grave
Mania con sintomas psicdticos F30.2 , P L P 296.2
con sintomas psicéticos
. . Trastorno bipolar I, episodio maniaco Unico, En
Otros episodios maniacos F30.8 L, p. P L. 296.8
remision parcial/en remision total
- . . e Trastorno bipolar |, episodio maniaco no
Episodio maniaco sin especificacion F30.9 v P P
especificado
. Trastorno bipolar |, episodio mas reciente
Trastorno bipolar F31.0 . . 296.40
hipomaniaco
. L . . Trastorno bipolar |, episodio mas reciente
Trastorno bipolar, episodio actual maniaco sin X L
. N F31.1 depresivo leve/moderado/ grave sin sintomas 296.41
sintomas psicéticos N
psicéticos
Trastorno bipolar, episodio actual maniaco con F31.2 Trastorno bipolar |, episodio mas reciente 296.42
sintomas psicéticos ' depresivo grave con sintomas psicéticos :
Trastorno bipolar, episodio actual depresivo leve Trastorno bipolar |, episodio mas reciente
F31.3 R 296.53
o moderado depresivo, Leve/moderado
Trastorno bipolar, episodio actual depresivo F31.4 Trastorno bipolar |, episodio mas reciente 296.54
grave sin sintomas psicoticos ) depresivo, grave sin sintomas psicéticos )
Trastorno bipolar, episodio actual depresivo 315 Trastorno bipolar |, episodio mas reciente 296.55
grave con sintomas psicéticos ) depresivo grave con sintomas psicoticos )
Trastorno bipolar, episodio actual mixto F31.6 Trastorno bipolar |, episodio mas reciente mixto 296.6x
. L, Trastorno bipolar I, episodio mas reciente en
Trastorno bipolar actualmente en remision F31.7 s p. P s 296.47
remision parcial/en remision total
Otros trastornos bipolares F31.8 Trastorno bipolar Il 296.89
. . — Trastorno bipolar |, episodio mas reciente no
Trastorno bipolar sin especificacién F31.9 " P P 296.80
especificado
Episodio depresivo grave con sintomas F323 Trastorno depresivo mayor, episodio Unico, grave 296.23
psicéticos ) con sintomas psicéticos )
Trastorno depresivo recurrente, episodio actual F33.3 Trastorno depresivo mayor, recidivante, grave con 296.33

Las diferencias en nomenclatura reflejan en parte el hecho de contemplar distintos

ejes de evaluacidn, por lo que la Asociacion Americana de Psiquiatria, en su proyecto de

reestructuracion del DSM de cara a la quinta edicién (DSM-V) propone unir los actuales

ejes I, Il y lll en un Unico eje que contenga todos los diagndsticos psiquiatricos y médicos

generales para asimilarlo al enfoque de un uUnico eje empleado en la CIE 10.

Del mismo modo, el eje IV estd siendo revisado para lograr una mayor concordancia

con la CIE 10 y por ultimo se propone modificar el eje V teniendo en cuenta las nuevas

clasificaciones de la OMS donde los trastornos y las discapacidades asociadas son

conceptualmente distintos y se evaltan por separado (APA, 2010).
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Por otra parte se plantea la posible eliminacién de algunos diagndsticos como la

esquizofrenia tipo paranoide (295.30), esquizofrenia tipo desorganizado (295.10),

esquizofrenia tipo cataténica (295.20), esquizofrenia tipo indiferenciado (295.9) vy
esquizofrenia tipo residual (295.60) en vista de la escasa utilidad y estabilidad de los

subtipos diagndsticos de esquizofrenia (véase Tabla 2).

TABLA 2. CLASIFICACION MULTIAXIAL DE LA CIE-10, DSM-IV Y DSM-V

EJE CIE 10 DSM IV DSM V
Diagndsticos clinicos. Engloba toda la | Trastornos clinicos. Describe los trastornos
patologia, psiquidtrica, médica en | psiquiatricos principales o sintomatologia presente
general y de la personalidad. No hace | si no configura ningun trastorno, y que pueden ser
| distincion entre psiquiatria con el resto | objeto de atencion clinica (por ejemplo: trastorno
de la medicina y la asistencia | depresivo, demencia, esquizofrenia, etc.).
psiquidatrica con el resto de la asistencia
sanitaria.
Discapacidad social. Valora cuatro | Trastornos de la personalidad. Especifica si hay
dreas de funcionamiento social | algun trastorno de personalidad de base, trastorno EJE |
Il (personal, familiar, laboral, social | del desarrollo, o retraso mental (por ejemplo:
amplia). Hay una relacion inversa entre | trastorno de personalidad limite, trastorno autista,
la discapacidad y la calidad de vida. retraso mental moderado, etc.).
Factores ambientales y relativos al | Enfermedades médicas. Especifica afecciones
estilo de vida que hacen referencia a la | médicas que presente el paciente. La enfermedad
I} enfermedad. Abarca tanto circunstan- | fisica puede ser causa, consecuencia o no estar
cias del pasado como del momento | relacionada con el trastorno mental.
actual.
Problemas psicosociales y ambientales. Describe
tensiones psicosociales y ambientales en la vida
v del paciente que contribuyen, de manera | EJE I
significativa, al desarrollo o exacerbacion del |
problema actual (desempleo, problemas
conyugales, duelo, etc.).
Evaluacion de la actividad global. Evalia el
v funcionamiento global del paciente (psicoldgico, | EJE II
social y ocupacional), facilita el disefio del plan |
terapéutico y ayuda a evaluar los resultados.

Creemos importante destacar que aun cuando los diagndsticos incluidos en el
término enfermedad mental severa se refieran a esquizofrenia y otros trastornos
psicoticos, asi como a trastornos del estado de animo, en general la experiencia nos indica
que mas alla del diagndstico, este grupo de personas comparten caracteristicas que tienen

su reflejo directo en necesidades generadas por un mayor o menor déficit en situaciones de
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adaptacion a la vida diaria. En este sentido, coincidimos con Blanco y Pastor, (1997) quienes

aluden a las siguientes areas afectadas en estas enfermedades:

e Autocuidado (falta de higiene personal, deficiente manejo de su entorno, habitos

de vida no saludables, etc.)

e Autonomia (deficiente manejo del dinero, falta de autonomia en el manejo de
transportes, nula utilizacion del ocio y tiempo libre, dependencia econdmica y mal

desempefiio laboral.)

e Autocontrol (incapacidad de manejo de situaciones de estrés, falta de

competencia personal, etc.)

e Relaciones Interpersonales (falta de red social, inadecuado manejo de situaciones

sociales, déficit en habilidades sociales.)

¢ Ocio y tiempo libre (aislamiento, incapacidad de manejar el ocio, incapacidad de

disfrutar, falta de motivacion e interés.)

e Funcionamiento cognitivo (dificultades de atencién, percepcidn, concentracién

y procesamiento de informacidn) (Blanco y Pastor, 1997).

Estas dificultades generan problemas para el desempefio de roles sociales, y en
interaccion con diferentes factores y barreras sociales (estigma, rechazo social, insuficiencia
de recursos de atencién y soporte social, etc.), originan un riesgo de desventaja social y
marginacién (aislamiento social, desempleo, pobreza, falta de vivienda, exclusién social).
Todo ello ha dado lugar al entendimiento de las enfermedades mentales como propulsoras

de la discapacidad mds alld de la conceptualizacion médica. Por ello hasta ahora no
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estamos aludiendo a sintomas clinicos tratando de acentuar la importancia de las
limitaciones sociales como obstaculos principales para la plena participacion y desarrollo de
este grupo de personas (Palacios, 2006). Frente a este modelo mas social, el modelo de
entendimiento de la discapacidad implicito en el planteamiento médico se abordara

posteriormente.

Volviendo a la definicién operativa de Ruggeri, et al., (2000) el segundo criterio
clasificador se relaciona con la duracién del tratamiento. Dicho periodo se concreta en un
tiempo superior a los dos afios y modifica el propuesto por la NIMH referido al tiempo de
aparicion de la enfermedad. La modificacién en este criterio de estimacion del tiempo
intenta brindar una evaluacion mucho mas precisa que la duracién de la enfermedad y

proporcionar un dato mas objetivo, una vez establecido el diagnéstico.

Sin embargo y dado que es probable que algunas personas no hayan entrado en
contacto con los servicio de salud, por la gran escasez de servicios existente (WHO, 2005) y
las consecuentes dificultades para su acceso, algunos estudios consideran mas adecuado
utilizar el criterio de dos afios de evolucion desde la aparicién de la enfermedad (Schinnar,
et al.,, 1990). Este criterio es utilizado por autores que han encontrado evidencias de
elevado poder predictivo, amplia validez externa y alta sensibilidad en la prediccidon de
personas con alta carga de enfermedad mental (Parabiagh, et al., 2006). La
operacionalizacion de este criterio para la presente Tesis Doctoral se detallara en la parte

metodoldgica.

El tercer criterio clasificador alude a la presencia de discapacidad. Ello se traduce en

la existencia de una disfuncién moderada o severa en el funcionamiento global, medido a

Tesis Doctoral -39- Maribel Cruz Ortiz



CAPITULO 1 CONCEPTO, EPIDEMIOLOGIA Y ETIOLOGIA

través de la Escala de Funcionamiento Global, GAF (Global Assesment of Functioning), que
indica afectacién de moderada a severa del funcionamiento laboral, social y familiar, es

decir con punto de corte entre 70 y 50 puntos (APA, 1991).

Existe suficiente evidencia acumulada a lo largo de la pasada década que
demuestra que el funcionamiento premdrbido y el ajuste social tras los primeros episodios
son unos de los mejores predictores de la evolucién a largo plazo, tanto en lo que

concierne a las variables clinicas como a las no clinicas (Reichenberg, et al., 2002) .

Como indicdramos previamente, parece necesario utilizar pardmetros de valoracién
del funcionamiento social que aporten informacion con respecto al grado de autonomia e
independencia de la persona y de sus necesidades de supervisidon y apoyo (AEN, 2002). En
este sentido, entre los instrumentos de valoraciéon del Funcionamiento Social se ha
propuesto de nuevo el empleo de la Escala de Funcionamiento Global (APA 1991), que
puede ser utilizado por personal debidamente entrenado, médico o no con entrenamiento,
con una fiabilidad satisfactoria (Tungstrém, et al., 2005). Utiliza como punto de corte la
puntuacién correspondiente a afectacidon leve (70 o menos) en los casos mas restrictivos, o
la de moderado (inferior a 50) que indica una importante severidad de los sintomas con

afectacién grave en el funcionamiento y competencia social.

La relevancia de utilizar como criterio definitorio la funcionalidad en las
estimaciones de prevalencia de enfermedad mental severa, se pone de manifiesto en
resultados como los obtenidos por Ruggeri et al.,(2000) quienes contrastan la definicion
tridimensional ya comentada con la definicion bidimensional que utiliza sélo los criterios de

tiempo de tratamiento y medicion de la funcionalidad; encontrando que al ampliar el
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criterio diagnostico a los trastornos no psicoticos, se incrementa en 0,98/1000 (Ruggeri et

al., 2000).

1.3 DATOS EPIDEMIOLOGICOS

Los estudios que han tratado de estimar la prevalencia o incidencia de la
enfermedad mental severa se han enfrentado a dificultades que tienen su origen, por un
lado, en problemas tedricos de medicion, relacionados con las ya sefialadas dificultades
generadas por las multiples definiciones del término enfermedad mental severa, que
modifican la poblacion de referencia para fines de calculos estadisticos (Kohn, et al., 2005).
Por otro lado, se relacionan con dificultades técnicas, entre las que destaca el
infradiagndstico derivado de la falta de preparacién de muchos médicos de atencidn
primaria para establecer diagndsticos de salud mental. También se asocian con el todavia
escaso conocimiento de los factores especificos relacionados con la aparicién y desarrollo
de la enfermedad mental. Por estas, entre otras razones, la epidemiologia en el dmbito
psiquiatrico se ha centrado en la estimacion de prevalencia y subtipos de trastornos

(Kessler, 2000).

Otro reto importante es la identificacién y medicién de prevalencia de subgrupos
dentro de la propia clasificacién de personas con enfermedad grave. En este sentido,
algunos estudios describen la existencia de diferencias sustanciales que pueden ayudar a
definir pardmetros de medicion mas especificos y también a disefar propuestas de

atencién mas concretas al caracterizarlos de manera mas precisa.

En este sentido, Rubin y Panzano, (2002) emplearon procedimientos estadisticos

(analisis de cluster) y llegaron a la identificacién de cinco subgrupos psiquiatricos: 1)
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personas mayores con sintomas psiquiatricos y pobres condiciones de salud; 2) personas
con patologia dual (trastorno psiquidtrico y trastorno por uso de sustancias); 3) personas
con enfermedad mental crénica y un amplio historial de tratamiento y discapacidades
graves; 4) personas que se encuentran aisladas como resultado de la ansiedad, la
depresidn, o los temores sociales, y 5) personas con problemas de salud mental y un buen
funcionamiento en la comunidad. Este resultado parece apoyar la hipdtesis de que existe
una significativa, pero previsible heterogeneidad entre las personas con enfermedades

mentales graves (Rubin y Panzano, 2002).

Es importante resaltar también, antes de referirnos a las cifras, que el desarrollo
respecto a la epidemiologia analitica ha sido mas lento. Entre otras razones porque, en
comparaciéon con los trastornos fisicos, gran parte de los datos epidemioldgicos en
psiquiatria se centran en factores de riesgo generales e inespecificos, lo cual explica su
escasa aplicabilidad en la prevencién primaria. Uno de estos factores es la exposicién a
experiencias vitales estresantes, entre ellas distintas experiencias adversas en la infancia y
vida adulta, que se han encontrado sistematicamente relacionadas con una amplia gama de

trastornos mentales en el nifio, el adolescente y el adulto (Kessler, 2000).

1.3.1 ESTUDIOS CON POBLACION GENERAL

Las dificultades generadas por el empleo de métodos diagndsticos distintos, asi
como de diferentes criterios respecto a la evolucién, curso o agrupamiento de
enfermedades, se superaron en buena medida con la aparicién de instrumentos
estandarizados como The Diagnostic Interview Schedule (DIS) que ha sido empleado en
extensos estudios como los realizados por el Epidemiologic Catchment Area (ECA) de los

Estados Unidos y que posteriormente han sido replicados en otros paises. Asi también, la
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posterior aparicién de The Composite International Diagnostic Interview (CIDI) sirvié para
estimar prevalencia aunque presentaba limitaciones para reflejar la severidad del trastorno

(World Mental Health Survey Consortium , 2004).

En el caso de la enfermedad mental severa, las estimaciones de prevalencia se han
enfrentado a dificultades para identificar a la poblacién objeto de estudio. La definicién mas
consensuada y representativa de la enfermedad mental es la proporcionada por el Instituto
Nacional de Salud Mental (NIMH) en 1987 (Schinnar, et al., 1990). Se trata de una definicion
tridimensional que propone criterios referidos a: 1) diagndstico (considerando las psicosis
no organicas y los trastornos de personalidad), 2) duracion de la enfermedad (con larga
historia de hospitalizaciones previas o tratamiento ambulatorio) y 3) discapacidad
manifestada por comportamiento peligroso o socialmente perturbador, deterioro
moderado en el trabajo y leve deterioro en la satisfaccion de necesidades basicas (Ruggeri,

et al.,2000; Schinnar, et al., 1990).

Existen escasos estudios de estimacion de prevalencia de enfermedad mental grave
que coincidan con los tres criterios enunciados, aunque contamos con algunas
aproximaciones. Tal es el caso del estudio realizado por The Substance Abuse and Mental
Health Services Administration (SAMHSA) de los Estados Unidos. (Kessler, et al., 2002). A
partir de estimaciones de prevalencia retrospectivas e indirectas derivadas de estudios
epidemiolégicos, el grupo de trabajo establecid tres criterios como definitorios de la
enfermedad mental severa: 1) Duracién, de al menos 12 meses con un trastorno mental, 2)
Diagnéstico, incluido en la clasificacion del DSM, exceptuando los relacionados con el
consumo de sustancias, 3) Gravedad, que de acuerdo con la escala de evaluacién del

funcionamiento global (GAF), requiere una puntuacion igual o inferior a 60.
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A partir de estos criterios, y empleando tres escalas diferentes en pequenas
localidades seleccionadas por conveniencia, el estudio estimé que anualmente el 5,4% de la
poblacién civil adulta estadounidense no institucionalizada satisfacia los criterios de

enfermedad mental severa (Kessler, et al., 2002).

El estudio de Kessler y cols., (2002) realizado en los Estados Unidos cuenta con
mediciones de los afios 1997,1998 y 1999 y, aunque sus resultados son preliminares, ofrece
datos de prevalencia de una poblacion de aproximadamente 209 millones de adultos
mayores de 18 anos. Los datos de prevalencia indican que entre 5,0 y 6,9 millones de
estadounidenses cumplen los criterios de enfermedad mental severa cualquier mes de los
afios objeto de analisis y que, siguiendo a Kessler et al., (2002), presentan el siguiente perfil
demografico de riesgo: mujer joven o de mediana edad, soltera y de nivel socioeconémico
bajo. Todas estas caracteristicas con ligeras variaciones dependiendo de los contextos, son
mencionadas en otros trabajos (Lora, Bezzi y Erlicher, 2007; Narrow, et al., 2000; Parabiagh,

et al., 2006) .

Investigaciones extensas como la desarrollada por el grupo de la OMS encargado de
coordinar la puesta en marcha y analisis de encuestas epidemiolégicas en poblacion general
en los afios 2001 y 2003 en 14 paises del mundo pertenecientes a los cuatro continentes y
distintos niveles de desarrollo, muestran la extraordinaria heterogeneidad obtenida al
estimar indicadores como prevalencia, severidad de la enfermedad y situacidn respecto al
tratamiento (WHO World Mental Health Survey Consortium, 2004). Esta diversidad refleja
nuevamente las dificultades para establecer comparaciones. Otra limitacién es que, a pesar

de su importancia, trastornos mentales como la esquizofrenia y otras psicosis no fueron
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incluidos porque evaluaciones previas mostraron la existencia de una muy elevada

sobrestimacién cuando eran evaluadas por “legos”.

Pese a estas limitaciones los estudios realizados por el grupo de la OMS (p.e. World
Mental Health Survey Consortium, 2004) muestran que los trastornos mentales son
altamente prevalentes y se suelen asociar con discapacidades severas que frecuentemente
no han sido tratadas. Ademas, los datos de 2004 ponen de manifiesto que la probabilidad
de tener un desorden mental en el ultimo afio variaba de 4,3% en Shangai a 26,4% en
Estados Unidos. La probabilidad de encontrarse en tratamiento también variaba y asi, en
los paises desarrollados el 35,5% no recibia tratamiento frente a un 76,3% en los paises
menos desarrollados. Cabe destacar que en esta investigacidn se trabajé con una entrevista
diagndstica semiestructurada (WMH-CIDI) que incluye entre los diagndsticos, los trastornos
de ansiedad, del estado de animo, y los trastornos relacionados con el control de los
impulsos, entre otros, algunos de los cuales no se encuentran encuadrados dentro del

concepto de enfermedad mental grave.

El estudio publicado por la OMS en el aflo 2000, (WHO, 2000), a partir de datos de
siete paises de América y Europa, (Canada, Estados Unidos, Brasil, México, Alemania, Paises
Bajos y Turquia), sugiere que los trastornos mentales aparecian a edades tempranas, con
promedios de 15 afios para los trastornos de ansiedad, 26 afos para los trastornos del

Estado de dnimo y 21 para los trastornos de abuso de sustancias.

Los correlatos sociodemograficos sugieren ademads, coincidiendo con otros
estudios, (Jans, et al., 2004; Kringlen, Torgersen y Cramer, 2006), una mayor presencia de

trastornos de ansiedad y del estado de dnimo en las mujeres y mas trastornos por abuso de
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sustancias entre los hombres. Un dato de gran relevancia para la planificacion de los
servicios y por su impacto en la vida cotidiana de estas personas, es la mayor prevalencia
de estos trastornos en grupos de edad mas jévenes (WHO, 2000). Este dato, sumado a las
escasas experiencias en muchos paises sobre la integracion de la salud mental en la
atencién primaria, pone nuevamente de relieve la importancia de que la investigacion

epidemioldgica tenga un mayor impacto en la practica diaria.

Siguiendo con el estudio de la OMS (WHO, 2000), las tres clases de trastornos se
encontraron relacionadas con indicadores socioecondmicos de desventaja (como bajo nivel
de ingresos y educacion, desempleo y estado civil soltero). Ademas, los retrasos en la
busqueda de tratamiento profesional son generalizados, especialmente en los casos de

aparicion temprana.

Ese fendmeno de retraso en la busqueda de tratamiento ha sido encontrado en
otros estudios. Por ejemplo, Kessler y colaboradores (2001) encontraron que de un 6,2% de
personas identificadas con una enfermedad mental severa, tan sélo el 40% recibia
tratamiento estable, y la mayoria de los que no lo recibian consideraban que no tenian un
problema emocional que requiriera tratamiento. Este mismo estudio indica que el 72% de
los motivos para no buscar tratamiento y el 58% de las razones esgrimidas para
abandonarlo una vez iniciado, se relacionaron con querer resolver el problema por su
cuenta (Kessler et al., 2001). Estos datos sugieren la importancia de trabajar en el auto
reconocimiento de la necesidad de tratamiento y en el autocuidado asi como en la

necesidad de apoyo para mantener el tratamiento requerido.
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El estudio realizado por The World Mental Health Survey Consortium (2004), y que
da continuidad al realizado por este mismo grupo en 2000, confirma la existencia de una
asociacién positiva y significativa entre gravedad del trastorno y probabilidad de recibir
tratamiento. También se encontrd, como era de esperar, que la proporcién de personas
que recibia tratamiento era mucho mayor en los paises desarrollados que en los paises

menos desarrollados.

1.3.2 ESTUDIOS DE PREVALENCIA

La definicion tridimensional operativa de enfermedad mental severa es utilizada en
multiples estudios, algunos de los cuales se presentan en la Tabla 3, en los que el peso de
los criterios definitorios de enfermedad mental severa es menos restrictivo al referirse al
diagndstico, mas especifico en el parametro de funcionalidad y evita la asociacién entre

tiempo de evolucion y hospitalizacién (véase Tabla 3).

Varias cuestiones destacan en los estudios reflejados en la Tabla 3. La primera es
gue las tasas de prevalencia varian en funcién de los criterios de seleccidon de la muestra:
cuando el criterio diagnéstico es mas restrictivo, como sucede en el primer estudio
enlistado, la tasa disminuye y probablemente permita identificar con mayor sensibilidad a
personas con enfermedad mental severa desde el punto de vista del diagndstico

psiquidtrico, sobre todo porque el criterio temporal se centra en el tiempo de tratamiento.

El segundo estudio de la Tabla 3, permite apreciar como al ampliar el nimero de
diagndsticos aumenta la tasa de prevalencia. Dicho estudio apoya la conveniencia de incluir

estos diagndsticos al permitir la identificacién de un 42% de personas sin trastornos
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psicoticos pero con niveles de afectacion funcional (medidos por la GAF) similares a los de

las personas con dichos trastornos.

TABLA 3. CRITERIOS UTILIZADOS EN LA ESTIMACION DE PREVALENCIA DE ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

ESTUDIO

CRITERIOS

RESULTADOS

Ruggeri,Leese, Thornicroft
,Bisoffi y Tansella, (2000).
Definition and prevalence
of severe and persistent
mental illness.  British
Journal of Psychiatry, 177,
149-155.

Diagnostico: Psicosis no organica

Tiempo: Al menos 2 afios en tratamiento

Funcionalidad: Moderada o severa disfuncion medida con GAF
(entre 50y 70)

Identifica tasa anual de
prevalencia de 1.34/1000

Ruggeri,Leese, Thornicroft
,Bisoffi y Tansella, (2000).
Definition and prevalence
of severe and persistent
mental illness.  British
Journal of Psychiatry, 177,
149-155.

Diagndstico: Cualquier trastorno psicético no organico,
(afectivo o no) y trastornos que no sean psicosis funcional,
(excluye trastornos de personalidad).

Tiempo: Al menos 2 afios en tratamiento

Funcionalidad: Pardmetro GAF menor o igual a 50

Se trata de un mismo estudio, que compara 2 definiciones, la
12 con criterio diagndstico mas restringido que la 2a.

Identifica tasa anual de
prevalencia de 2.33/1000

El 42% identificado con
EMS no tiene trastornos
psicéticos

Lora,Bezzi y Erliche,
(2007). Estimating the
Prevalence of Severe

Mental lliness in Mental

Health Services in
Lombardy (Italy).
Community Mental

Health Journal, 43(4).

Diagnostico: Trastorno mental codificado en el CIE-10

Gravedad (Estimada a través de escala HoNoS): Puntuacion de
4 en al menos un problema grave, puntuacién de 3 en al menos
2 problemas moderados.

Contacto con servicios: Durante el afio admisién hospitalaria,
atencion residencial o en hospital de dia o mas de 4
intervenciones por profesionales de salud mental comunitaria

Identifica tasa anual de
prevalencia de 3.1/1000

Hudson, (2009).
Validation of a model for
estimating state and local
prevalence of serious
mental illness.
International Journal of
Methods in Psychiatric
Research, 18(4): 251-264

Diagnostico: Cualquiera en el DSMIV, que retina una o mas de
las siguientes condiciones:

Psicosis no afectivas o diagndstico de trastorno bipolar | o Il
Intento de suicidio serio de alta letalidad, en los ultimos 12
meses.

Funcionalidad: Incapacidad para trabajar o una limitacion
importante para ello debido a una enfermedad mental o abuso
de sustancias.

Su condiciéon de dependiente a sustancia ha generado serio
deterioro en su rol.

Trastorno de control de los impulsos de la violencia grave y
repetida en los Ultimos 12 meses.

Enfermedad mental o abuso de sustancias que ocasiona bajas
de 30 o mas dias en sus funciones habitual en los ultimos 12
meses

Tiempo: Al menos 12-meses con el trastorno

Identifican importantes
variaciones a nivel
individual y local.

Demuestra la viabilidad de
usar datos de encuestas
nacionales para estimacion
de prevalencia psiquiatrica,

problemas sociales en
dreas locales, y evaluacion
de necesidades. Las
variaciones  reflejan el
impacto sistematico del

bajo nivel socioeconémico

y de la marginalizacién
social.
Sefiala la necesidad de

individualizar estimaciones.

Esta misma tendencia de priorizar la evaluacidn de la funcionalidad subyace en el

estudio de Lora, et al.,, (2007), quienes extienden el criterio de inclusiéon a cualquier

trastorno mental codificado en el CIE 10 pero al mismo tiempo especifican mas el criterio

de funcionalidad, (medido con las escalas HoNos, Health of the Nation Outcome Scale). Asi,

al incluir parametros asociados a la frecuencia en el uso de servicios de salud mental,
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probablemente reflejen los casos mds graves, que son los que suelen contactar con los

servicios sociales y/o de salud (World Mental Health Survey Consortium, 2004).

El dltimo estudio presentado en la Tabla 3 sustenta la necesidad de realizar
estudios centrados en areas locales encaminados a desarrollar planes individuales, como
complemento a los grandes estudios nacionales. Y ello porque este estudio muestra como
mientras los problemas sociales y necesidades varian de 2,3 a 7,7%, la variacién individual

fluctia de 0,1 a 47% (Hudson, 2009).

1.3.3 ESTUDIOS CON POBLACION CLiNICA

La mayoria de los estudios citados hasta ahora se refieren a poblacion general, con
recopilacién de datos a través de encuestas en los propios hogares. Sin embargo, algunos
estudios de prevalencia, toman como poblacién de referencia a las personas tratadas en los
servicios de salud mental, introduciendo como variable predictiva el contacto con los

servicios de salud.

De ahi que en algunos de esos estudios se haya propuesto incorporar otras
dimensiones utilizadas en la mayoria de las definiciones de gravedad y conocidas como las
cinco D, a saber: diagnéstico, discapacidad, duracion, danger (peligro o riesgo significativo
para la seguridad de si mismo o para otros), distress (angustia), e incluso necesidad de
cuidado formal o informal (Childs y Griffiths, 2003; Slade, Powell y Strathdee, 1996).
Aunque, como acertadamente indican algunos autores, la incorporacién de estas
dimensiones corresponde mas bien al nivel local ya que depende en gran medida de los
contextos donde la persona se desenvuelva (Slade, et al., 1996; Yates, 2000). En la Tabla 4

se resumen algunos ejemplos de estos estudios que detallamos a continuacién.
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TABLA 4. ESTUDIOS CON POBLACION CLiNICA

FINALIDAD Estimar patrones de atencidn en personas con enfermedad psiquidtrica
AUTOR Lora, Bezzi y Erlicher, 2007
ESTUDIO Identifying Meaningful Subgroups of Adults With Severe Mental Iliness. Psychiatric Services, 53(4).
Diagnostico: Trastorno mental codificado en el CIE-10 Gravedad (Estimada a través de escala HoNoS):
CRITERIOS Puntuaciéon de 4 en al menos un problema grave, puntuacion de 3 en al menos 2 problemas moderados.
DEFINITORIOS | Contacto con servicios: Durante el afio admision hospitalaria, atencién residencial o en hospital de dia o mas de
4 intervenciones por profesionales de salud mental comunitaria
Los patrones de atencidn entre personas con y sin enfermedad mental severa difieren. Los costos son 5.5%
superiores en personas con EMS. Utilizando solo el criterio de gravedad, el 24% son identificados, afiadiendo
utilizacién de servicios se incrementa a 47%. El nimero de afios en contacto con los servicios de salud es el
RESULTADOS . . . .
doble que quienes no clasifican con EMS. La mayoria de los pacientes con enfermedad mental severa
presentan trastornos esquizofrénicos, orgénicos, abuso de sustancias y retraso mental, mientras que de los no
clasificados con enfermedad mental severa tienen trastornos neurdticos, afectivos y de personalidad
FINALIDAD Estimar necesidades de apoyo
AUTOR Jansson, Sonnander y Wiesel, 2005
ESTUDIO Needs assessed by psychiatric health care and social services in a defined cohort of clients with mental
disabilities. European Archives of Psychiatry and Clinical Neuroscience, 255: 57—-64
Edad: 18 afios o mas. Diagnostico: Trastorno mental codificado en DSM IV o CIE 10, exceptuando retraso mental
CRITERIOS o demencia. Funcionalidad: Disminucion en la funcién, evaluada con Global Assessment of Functioning y Social
DEFINITORIOS | and Occupational Functioning Assessment Scale. Al menos una necesidad de apoyo a través de Need of Support
and Service Questionnaire
Los servicios de psiquiatria y los servicios sociales solo identifican 49.3 y 32.6% respectivamente de los usuarios.
Los clientes identificados por ambos equipos son los que tienen mayores necesidades de apoyo. Los equipos
RESULTADOS mostraron alto grado de acuerdo en la presencia y tipo de necesidades identificadas, pero pobre acuerdo en la
identificacion por pares de necesidades individuales. Las diferencias sugieren que las perspectivas sobre sus
clientes deben ser complementarias.
FINALIDAD Brindar apoyos especificos
AUTOR Mueser, et al., 2004
ESTUDIO The Hartford Study of Supported Employment for Persons With Severe Mental Iliness. Journal of Consulting and
Clinical Psychology, 72(3)479-490
Los resultados sugieren que las caracteristicas del cliente no afectan diferencialmente el empleo en los tres
CRITERIOS programas (individual placement and support, model ?f supported employment, a psychosocial rehabilitation
DEFINITORIOS program, and Standard servicies), entre estas caracteristicas se encuentra el diagnostico. El deterioro cognitivo
y la sintomatologia puede limitar los resultados del empleo con apoyo de las personas con EMS.
Comparativamente individual placement suuport es el modelo mas efectivo.
Diagnostico: Incluida en el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales - 4th Edition [DSM-IV,
RESULTADOS American Psychiatric Association, 1994] Eje | o trastorno limite de personalidad. Funcionalidad: grave deterioro
de en el funcionamiento psicosocial o auto-cuidado, evaluado con GAF y PANSS. Especificos: falta de un empleo
competitivo; el deseo de trabajo competitivo.
FINALIDAD Evaluacidn de servicios
AUTOR Fisher, Packer, Simon y Smith (2000).
ESTUDIO Community mental health services and the prevalence of severe mental illness in local jails: are they related?
Administration and Policy in Mental Health, 27(6).
19.6% fue positivo al screnning con RDS (Referral Decision Scale) y de ellos el 60% se confirmé a través de
CRITERIOS Diagnostic Interview Schedule (DIS). La tasa estimada de prevalencia para esta poblacion fue de 9.7%. Solo el
DEFINITORIOS | 40% de las personas identificadas como casos con RDS y DIS fueron confirmados por clinicos. No se encontraron
diferencias en las tasas de prevalencia en 2 comunidades con diferentes recursos de salud mental.
Diagnéstico: Screnning inicial de depresidn mayor, trastorno bipolar o esquizofrenia a través de Referral
RESULTADOS Decision Scale (RDS) y confirmatorio para esquizofrenia, depresion y mania a través de Diagnostic Interview
Schedule (DIS).

Asi, el estudio de Lora, et al., (2007) estima una prevalencia anual igual a 3,1 casos

por cada 1.000 habitantes mayores de 14 afos en la regidn de Normandia Italia. En este

estudio los criterios de evaluacién de la gravedad de la enfermedad se basan en las

escalas HoNoS (Health of the Nation Outcome Scales), que valora algunos factores como
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autolesiones, abuso de drogas, problemas cognitivos, delirios, relaciones, actividades de la
vida diaria o vivienda. Ello difiere en alguna medida de la evaluacion GAF empleada en
otros estudios ya mencionados. De acuerdo a los autores, la introduccion de estos criterios
adicionales permite obtener una definicion operativa mas clara para identificar los
problemas sociales y clinicos de las personas mas gravemente enfermas y no sélo el nivel

de afectacion respecto al funcionamiento global como hace la GAF.

Aun con las variaciones que introduce el estudio respecto a la poblacién de
referencia, el perfil de riesgo mantiene cierta concordancia con el de la ONU del aio 2000.
Asi, Lora et al., (2007) a semejanza de otros autores (Ruiz, Nunez, Jédar y Meana, 2008),
encuentran que los pacientes con enfermedad mental grave son mayoritariamente
solteros, viven con sus padres es menos probable que tengan empleo y cuentan con un
numero de afios de contacto con los servicios de salud mental dos veces superior respecto
al grupo sin EMS. La distribucién por diagndsticos coincide con otros estudios que sefialan a
los trastornos esquizofrénicos como los de mayor prevalencia, (Narrow, et al., 2000). Asi,
mas de la mitad de los pacientes con EMS presentan un diagndstico de esquizofrenia (56%)
seguidos de los trastornos afectivos, con un 16%. Es importante mencionar ademas que
entre los pacientes sin EMS predominaron, con un 33%, los trastornos neuréticos (Lora, et

al., 2007).

El estudio de Lora et al; (2007), deja claro que la introduccién de criterios de
medicion mediante herramientas multidimensionales como las escalas HoNoS (Uriarte,
2007), pueden resultar benéficos para estudiar grupos cuyo nivel de funcionamiento varia

independientemente de su diagndstico.
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Esta necesidad de usar herramientas que brinden perspectivas amplias de las
personas con enfermedad mental severa, es puesta de relieve en el estudio de Jansson,
Sonnander y Wiesel, (2005), en el que se compara la identificacion de necesidades de un
grupo de personas con enfermedad mental severa por equipos de salud y servicios sociales
usando como instrumentos de evaluacion la GAF, la Escala de Evaluacién del
Funcionamiento Social y Ocupacional y el Cuestionario de Necesidades de Apoyo y Servicios
(Need of Support and Service Questionnaire). Con ellos se logré identificar al 49,3% y 32,6%
de los usuarios respectivamente, especialmente a quienes presentaban mayores
necesidades. Ademas, los equipos mostraron alto grado de acuerdo respecto a la presencia
y tipo de necesidades evaluadas, pero bajo acuerdo en cuanto a las necesidades

individuales (Jansson, et al., 2005).

Resultados inversos nos ofrece el estudio de Mueser et al.,, (2004) quienes
comparan tres alternativas de programas de empleo con apoyo en personas con
enfermedad mental severa, y encuentran que a excepcion del deterioro cognitivo y la
sintomatologia, las caracteristicas individuales no afectan de forma diferencial (Mueser, et
al., 2004). Esto muestra que no sélo las variaciones en la poblacién de referencia modifican

los resultados del estudio, sino también las caracteristicas del propio objeto estudiado.

Un dltimo estudio se presenta en la Tabla 4, referido a la identificacién de
poblacién con enfermedad mental severa en prisiones locales de los EE.UU. (Fisher, Packer,
Simon y Smith, 2000). Dicho estudio plasma las dificultades existentes a la hora de delimitar
los criterios definitorios del diagnéstico, dada la presencia de patologia dual y en especial la
referida a la comorbilidad con abuso de sustancias y con un entorno socio- cultural de

marginalizacion. Todo ello puede dar lugar a sobrestimacion de cuadros diagndsticos.
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En vista de lo expuesto, es indispensable no sélo delimitar correctamente el
término enfermedad mental severa, sino también la poblacidn a la que se refiere, con el fin
de identificar sus necesidades y poder disefar programas de atencién y apoyo en la
comunidad. Debido a la gravedad de sus trastornos y al déficit de funcionamiento social
que los acompafia, este grupo ha de ser objeto de interés prioritario para administradores y

gestores de servicios sanitarios y sociales de apoyo (AEN, 2002).

1.4 ETIOLOGIA DE LA ENFERMEDAD MENTAL

Los trastornos mentales ha sido objeto de multiples controversias a lo largo del

tiempo, cuestionando desde su existencia misma, hasta su entendimiento y abordaje.

Multitud de teorias y modelos han sido formulados por psicélogos, sociélogos y
médicos para explicar su origen. Desde las primeras hipdtesis hipocraticas que hablaban de
un desequilibrio de los humores corporales, pasando por la afirmacién de Griesinger quien
a mediados del siglo XIX planteaba que las enfermedades mentales eran enfermedades del
cerebro, o las teorias psico-dindmicas en boga a principios del siglo XX, hasta la situacién
actual de predominio de las hipétesis mas biologicistas. Sin embargo una entidad aun hoy

calificada como ambigua no puede ser bien explicada con modelos de etiologia lineal.

Para la psiquiatria la discusién ha sido inagotable y entrafia, entre sus elementos,
una encrucijada en la construccidn de su propio conocimiento con elementos de la biologia,

la psicologia, la antropologia y la filosofia (Guimdn, 2006).

El estado actual de conocimientos acerca del funcionamiento del sistema nervioso

humano permite conocer por ejemplo las bases bioldgicas que sustentan la eficacia de los
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tratamientos psicoldégicos, o determinar qué mecanismos biolégicos se suscitan ante
determinados estimulos (Lima, 2005). La dilucion de los limites entre las diversas
disciplinas y corrientes que estudian la enfermedad mental se refleja en postulados basicos

como los de Eric Kandel quien relaciona los conceptos de mente y cerebro (Kandel, 1998).

Dado que no es el objetivo de este trabajo realizar una discusién exhaustiva acerca
de esta temadtica, nos limitaremos a enunciar someramente algunas teorias y modelos que

se han formulado para explicar la etiologia de las enfermedades mentales.

1.4.1 TEeoriAs MEDICO BIOLOGICAS

A partir de criterios biomédicos se han formulado diversos modelos que pretenden
explicar el origen y curso de estas enfermedades. Utilizando principios semejantes a los que
consolidaron otras especialidades médicas se ha logrado dar consistencia a un “nucleo
duro” en torno a ciertas afecciones de probada base organica cerebral capaces de alterar el
comportamiento (demencias, ciertas formas de retraso mental, trastornos psicéticos de
origen orgénico, entre otros). Estos se han asimilado a las principales formas de los
llamados trastornos endégenos (esquizofrenia, depresiones severas, trastornos bipolares) a
los que se les atribuye una base fisiopatoldgica respaldada en los ultimos afios por estudios

cientificos neurobioldgicos, (genéticos, de neuroimagenes, farmacoldgicos, etc.,).

Profundizando en este empefio, la psiquiatria ha sufrido una sensible
transformacién en las ultimas dos décadas: de una manera muy global, influida por la
concepcion biomédica, se instald en la psiquiatria contemporanea una propuesta para

abordar las enfermedades mentales a través de un sistema clasificatorio tipoldgico que
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presuponia una etiologia diferente para cada enfermedad (Cuesta, Peralta y Serrano,

2000).

La propuesta se apoya en la siguiente triada de supuestos basicos articulados entre
si. En primer lugar, postula que es posible identificar objetiva y categdricamente los
trastornos o sindromes mentales a través de una descripcion “a-tedrica” como propone el
DSM IV. En segundo lugar, requiere tratar de establecer una correlacion biunivoca entre
cada sindrome vy su fisiopatologia cerebral. En tercer y ultimo lugar, implica establecer una
correlacidn entre dicha fisiopatologia y su tratamiento farmacolégico combinado con una
psicoterapia basada en las teorias del aprendizaje pues, por presentarse éstas como teorias
psicoldgicas plausibles de verificacion experimental, las corrientes cognitivo-
comportamentales han gozado de mayor interés en detrimento del psicoanalisis (Stagnaro,

2007).

Esta postura en defensa de las bases fundamentalmente bioldgicas de las
enfermedades mentales es defendida claramente por los postulados de Kandel (Kandel,

1998). Asi, segln sus palabras:

I:) todo proceso mental, por complejo que sea, deriva de procesos cerebrales.

e |I:) Los genes y sus productos, las proteinas, son determinantes en el patron de
conexiones neuronales y ejercen control sobre el comportamiento normal y patoldgico.

e |II:) La alteracién genética no explica por si misma el origen de las enfermedades
mentales.

e |V:) Los cambios en la expresion de genes, inducidos por el aprendizaje, modifican los

patrones de conexiones neurales.
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e V:) Sise considera la psicoterapia como una forma de aprendizaje, de la que se espera
provoque cambios conductuales perdurables cuando es efectiva, entonces es probable

gue determine los mismos cambios mencionados en los puntos anteriores.

De estos postulados se deduce que en los procesos emocionales o conductuales se
puede encontrar un correlato bioldgico. Estos sefialamientos favorecen el concepto de
complementariedad terapéutica pero implican la necesidad de establecer mas claramente
como ocurren los procesos bioldgicos y cdmo se reflejan en lo conductual y emocional
(Lima, 2005). Establecer estas correlaciones implica un trabajo extenso y que precisa de
hallazgos desde multiples campos que van desde la bioquimica, hasta la genética y la
neuropatologia de las estructuras cerebrales en el contexto de diversas patologias y por

supuesto de caracteristicas individuales multiples.

Dado que la presente Tesis Doctoral se centra en personas con enfermedad mental
severay que este grupo se encuentra mayoritariamente afectado por trastornos del estado
de animo y por esquizofrenia, en las paginas siguientes nos referiremos a los hallazgos

referidos a estas dos entidades.

1.4.1.1 HALLAZGOS NEUROANATOMICOS

Extensos estudios de neuroimagen han encontrado semejanzas en cerebros de
personas con esquizofrenia, como es la disminucién en el volumen cortical, especialmente
en la corteza temporal, acompafiado de un crecimiento ventricular (Cannon, et al., 1998;

Sun, et al., 2009).

Las pruebas de imagen estructural y otros estudios apoyan la nocion de que la

esquizofrenia se produce como consecuencia tanto de una alteracion del desarrollo
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neuroldgico temprano, como de cambios que ocurren a finales del neurodesarrollo durante
las primeras las etapas de una enfermedad psicética, incluyendo la fase premorbida
(Pantelis, et al., 2007). Por otra parte estos estudios de neuroimagen, han reportado
recientes evidencias que sefialan que ésta disminucién en el tamafio de la materia gris

cerebral ya era patente en el estado prodromico de la enfermedad (Witthaus, et al., 2009).

Ademas algunos estudios han relacionado los cambios progresivos en la materia
gris con cambios funcionales medidos a través de la Escala de Funcionamiento Global
(GAF)(Mane, et al., 2009) lo que reforzaria el cuarto postulado de Kant, previamente

mencionado.

El reciente estudio longitudinal de Pantelis y colaboradores (Pantelis, et al., 2007),
muestra hallazgos de imagen en individuos con muy alto riesgo de desarrollar una
enfermedad psicdtica que ponen de manifiesto la existencia de sustanciales modificaciones
neuroanatémicas. Estos cambios se observan con mayor prominencia en las regiones
medial del |6bulo temporal y prefrontal, encontrdndose una pérdida acelerada de materia

gris en comparacion con sujetos control sanos.

En suma, la evidencia disponible es coherente con la presencia de sutiles cambios
neurobioldgicos regionales y especificos en el curso de la psicosis, incluyendo: (1) evidencia
de anomalias tempranas del neurodesarrollo (pre y perinatal), (2) evidencia de pérdida
progresiva de participaciéon de la materia gris prefrontal medial en regiones temporal y
orbital alrededor de la época de la transicidn a la enfermedad, y (3) pruebas de cambios

tardios del desarrollo neuroldgico (post-puberes) poco después del inicio de la psicosis, que
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implica una aceleracién de los procesos de maduracién normal del cerebro, asociada con

pérdida importante de materia gris en regiones dorsal y prefrontal (Pantelis, et al., 2005).

Los procesos patolédgicos subyacentes a estos cambios no estdn claros y pueden
reflejar anomalias en la genética y/u otros mecanismos enddgenos responsables de la
maduracién cerebral, los efectos adversos del estrés intenso o prolongado, o de otros
factores ambientales. Estos hallazgos sugieren que puede ser dificil identificar los
marcadores tempranos de la enfermedad inminente , y que los cambios cerebrales en la
psicosis se pueden entender como trayectorias andémalas del desarrollo del cerebro
(Pantelis, et al., 2009). Ademas, los cambios durante la transicién a la enfermedad podrian
permitir intervenir y obtener asi beneficios clinicos (Pantelis, et al., 2007; Wood, Pantelis, et

al., 2008).

Estos cambios anatomofuncionales evidenciados a través de estudios de imagen y
postmortem (Cotter, Mackay, Landau, Kerwin y Everall, 2001) han sido también
documentados en el caso de los trastornos del estado de animo, especificamente en la
depresién mayor y en el trastorno bipolar, en los que se ha encontrado una disminucion
volumétrica de la materia gris, incluyendo una reduccidon del volumen del hipocampo,

células gliales y sinapsis (Drevets, Price y Furey, 2008).

Otros estudios morfoldgicos postmortem han revelado que estas alteraciones en
las neuronas y las poblaciones de células gliales en los circuitos frontales y subcorticales
pueden variar segun la edad, lo cual puede sugerir que las formas diferentes de trastorno

depresivo mayor dependen de la edad (Khundakar y Thomas, 2009; Konarski, et al., 2008).
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Resultados preliminares de otros estudios sugieren también que determinadas
estructuras subcorticales, en particular el cuerpo estriado, la amigdala y el hipocampo
pueden verse afectados de manera diferente en el trastornos depresivo mayor y en el

trastorno bipolar (Konarski, et al., 2008).

En esta linea, estudios como el de Kim, Cha,Choi,Ha y Ha (2008) sugieren que
ciertas anomalias cerebrales regionales consistentes en la disminucién del volumen en la
corteza cingulada medial frontal, anterior y en las regiones insulares, son comunes a los
trastornos del humor, mientras que otros cambios estructurales son especificos al trastorno
depresivo mayor o al trastorno bipolar. Ello sugiere que son necesarios mas estudios para
dilucidar el papel de las distintas regiones en la fisiopatologia de los trastornos del estado

de dnimo.

Refiriéndonos concretamente al trastorno bipolar, investigaciones de revision de la
literatura indican que los resultados observados con mas frecuencia y de mayor

consistencia en estudios de imagen se refieren a:

e Incremento en la hiperintensidad de materia blanca.

e Anomalias en la estructura cerebelosa.

e Alargamiento ventricular.

e Incremento de compuestos de colina en los ganglios basales cuando

disminuye la actividad de la corteza prefrontal en sujetos deprimidos.

e No se ha demostrado la existencia de un mecanismo fisiopatoldgico

especifico que sirva para unificar todos los hallazgos encontrados.
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e Elusode farmacos puede servir para alguna o todas las afecciones.

e Se observan zonas cerebrales anormales estructural y funcionalmente
asociadas con el pensamiento (talamo, cerebelo), la reactividad emocional
(amigdala y corteza cingulada), y el nivel de cognicion y control del
comportamiento (corteza prefrontal) (Stolla, Renshawa, Yurgelun-Todda vy

Cohen, 2000).

Dado que estos hallazgos no tienen aun la suficiente sensibilidad y especificidad
para ser Utiles como pruebas diagnodsticas, algunos autores (Bowden, 2008; Drevets, Price y
Furey, 2001) plantean la hipdtesis de la presencia heterogénea de sindromes dentro de la
clasificacidn de trastornos del estado de animo. Se sefialan ademads importantes factores de
confusion en los estudios que a su vez dan pie a nuevas lineas de investigacién, como son el
uso de algunos medicamentos que pueden introducir modificaciones previas,

heterogeneidad fenotipica y genotipica (Savitz y Drevets, 2009).

En el caso concreto del trastorno depresivo mayor como ya hemos sefalado, se
reportan hallazgos consistentes con reducciones volumétricas a nivel del hipocampo y
ganglios basales, asociados con formas mas persistentes del trastorno, (por ejemplo
episodios multiples, recaidas repetidas o una larga duracién de la enfermedad) (Lorenzetti,
Allen, Fornito y Yicel, 2009). Las reducciones en el volumen de la corteza y los cambios
histopatoldgicos parecen modular la conducta emocional y el estrés en los trastornos del
estado de animo. Estos resultados por tanto, apoyan un modelo neuronal de la depresion

donde la disfuncién que afecta a regiones que modulan o inhiben el comportamiento
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emocional puede dar lugar a manifestaciones emocionales, motivacionales, cognitivas y

conductuales de dichos trastornos (Drevets, et al., 2001).

Las dificultades sefialadas hasta aqui para identificar hallazgos neuroanatémicos
mas especificos, se asocian con el posible efecto diferencial derivado de la gravedad de la
enfermedad, estado previo de salud, medicacidon, sexo y antecedentes familiares
(Lorenzetti, et al., 2009; Sheline, 2003). Las mencionadas anomalias estructurales
cerebrales apuntan a la conclusién de que la enfermedad mental afecta a multiples
regiones del cerebro, mediante sutiles cambios microscdpicos que producen una gran
variedad de manifestaciones clinicas. Uno de los desafios actuales consiste en establecer
los mecanismos fisiopatoldgicos especificos por los que estos cambios producen los

sintomas.

1.4.1.2 HALLAZGOS NEUROQUIMICOS

La hipdtesis de que el inicio real y el curso de la esquizofrenia han sido resultado de
alteraciones neuroquimicas especificas mediadas por transmisores dopaminergicos
(Duncana, Sheitmana y Liebermana, 1999; Miyamoto, et al., 2003) sigue siendo
preeminente en la neuroquimica. La nocion fue apoyada inicialmente por la evidencia de
una estrecha correlacion entre la dosis terapéutica de los farmacos antipsicéticos

convencionales y su afinidad por los receptores dopaminicos (Wongy Van Tol, 2003).

La teoria se amplié postulando que la hiperactividad en la neurotransmisién de la
dopamina por los cuerpos celulares ubicados en el area ventral del mesencéfalo, daba
como resultado el desarrollo de sintomas psicéticos. Ademas un estado hipodopaminérgico

neuronal seria la base de la sintomatologia negativa de la esquizofrenia, es decir, abulia,
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apatia, alogia y asocialidad (Lorenzetti, et al., 2009). Mds concretamente se ha apuntado
que el episodio inicial y las recaidas posteriores en la esquizofrenia se encuentran
asociados a un estado hiperdopaminérgico, que estda ausente en periodos de remision

(Laruelle, Abi-Dargham, Gil, Kegeles e Innis, 1999; Laruelle y Abi-Dargham, 1999).

Estudios mds recientes, con analisis neuroquimicos complejos han encontrado la
existencia de un mayor numero de sinapsis dopaminérgicas neuronales en tejidos post
mortem de personas que tuvieron buena respuesta al tratamiento con antipsicéticos

(Roberts, Roche, Conley y Lahti, 2009).

Sin embargo, aunque la evidencia de cambios en el sistema dopaminérgico es
significativa, no es concluyente para la etiologia (Miyamoto, et al., 2003; Nikolaus, Antke y
Maller, 2009), lo que ha llevado al estudio de otros componentes y sistemas neuroquimicos
que estarian interviniendo en este complejo entramado, como la serotonina, estudiada en
parte porque es blanco de algunos de los nuevos farmacos antipsicoticos. En esta linea,
otros trabajos con tejidos pos mortem han encontrado un aumento de los receptores de
serotonina en la corteza frontal y prefrontal de pacientes con esquizofrenia (Tauscher, et

al., 2002).

Estudios mas detallados han llevado a identificar al menos 14 subtipos de
receptores de serotonina que han sido agrupados en familias, algunos de los cuales se han
encontrado asociados a la presencia de un trastorno depresivo mayor (Aan het Rot,
Mathew y Charney, 2009; Christiansen, et al., 2007; Ruhé, Mason y Schene, 2007), mientras
que otros se han asociado al trastorno bipolar y a la esquizofrenia (Niesler, Kapeller,

Hammer y Rappold, 2008; Savitz, Lucki y Drevets, 2009).
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El papel exacto de los sistemas de neurotransmisores, como la dopamina vy la
serotonina, asi como los mensajeros neuroquimicos son cada vez mas estudiados desde
una perspectiva sistémica (Roberts, et al., 2009). Ademas, se esta considerando cada vez
mas el impacto del ambiente psicosocial del individuo en la quimica del cerebro, la

actividad y la anatomia, y viceversa (Aan het Rot, et al., 2009).

1.4.1.3 HALLAZGOS GENETICOS

Varios trastornos psiquiatricos, como el trastorno bipolar, la esquizofrenia o el
autismo, son altamente heredables, si bien la identificacion de sus bases genéticas
constituye un reto, puesto que la mayoria de los hallazgos no son replicables aun. Sin
embargo, se han realizado avances derivados de la incorporacién de rasgos intermedios
(endofenotipos) y de factores ambientales en los analisis genéticos. En la identificacion de
variantes heredadas y mutaciones raras los esfuerzos actuales tienen por objeto aumentar
los tamafios de muestra, reuniendo muestras mas amplias para los estudios de casos y
controles o por medio de meta-analisis de dichos estudios (Burmeister, Mclnnis y ZolIner,

2008; Owen, Williamsa y O’Donovan, 2009).

La predisposicion genética para esquizofrenia se ha confirmado en numerosos
estudios (Cardno y Gottesman, 2000 ; Greenwood, et al., 2007; Sullivan, Kendler y Neale,
2003). De hecho, la heredabilidad estimada para el trastorno bipolar y la esquizofrenia es

de un 80% (Burmeister, et al., 2008).

Los estudios realizados con familias muestran que es poco probable que un Unico
gen tenga un efecto importante frente a los modelos poligénicos, es decir, los que postulan

los efectos de riesgo derivados del efecto aditivo o multiplicativo de varios genes, que han
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proporcionado una mejor explicacidon. En este sentido, la esquizofrenia no se caracteriza
por resultar de un Unico gen causante de un patrén simple de herencia, sino que es
consecuencia de un complejo desorden genético (Burmeister, et al., 2008; Harrison vy

Weinberger, 2005).

De un modo similar, los cientificos no han identificado un gen o una serie de genes
causantes de la depresién. Por el contrario, ciertas variaciones en los genes, denominadas
polimorfismos, pueden aumentar el riesgo de depresion. Esto es, los genes pueden
predisponer a individuos a presentar un trastorno depresivo mayor en muchos aspectos,
por ejemplo, ayudando a controlar el metabolismo de los neurotransmisores y sus
receptores, el nimero de tipos particulares de neuronas y sus conexiones sindpticas, la
transduccion intracelular de sefiales neuronales, o la velocidad con la que todos estos

pueden cambiar en respuesta a factores de estrés ambiental (Wurtman, 2005).

Hallazgos recientes han identificado que a tanto las mutaciones raras de gran
efecto (TIS, 2008; Walsh, et al., 2008) como las variantes comunes con efecto modesto
(Purcell, et al., 2009; Sebat, Levy y McCarthy, 2009)(Stefansson, et al., 2009) Globalmente
estos estudios demuestran que la esquizofrenia se caracteriza por una heterogeneidad

genética mucho mas amplia de lo que se pensaba (Owen, et al., 2009).

A la vista de estos hallazgos, es necesario ampliar el nimero de estudios a mayor
escala para descubrir las variantes genéticas que subyacen a la esquizofrenia. La situacion
actual puede ser similar a la de la diabetes donde recientemente se han identificado los
genes de susceptibilidad como resultado de los estudios realizados con muestras genéticas

de familias numerosas (Sebat, et al., 2009; Terenius, 2000).
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1.4.2 TEORIAS PSICOLOGICAS

De entre las diversas teorias psicolégicas, destacaremos en paginas siguientes
aquellos enfoques que gozan de mayores evidencias empiricas o que, bajo nuestro punto
de vista, tienen mayor relevancia de cara al desarrollo de estrategias de intervencion

psicosocial.

1.4.2.1TEORIA COGNITIVA

La teoria cognitiva mantiene que los trastornos psicolégicos provienen con
frecuencia de maneras erréneas de pensar concretas y habituales. Esas maneras errdneas

reciben el nombre de distorsiones cognitivas.

Las distorsiones cognitivas derivan a su vez de creencias personales o significados
subjetivos a menudo aprendidos en la etapa infantil del desarrollo, que por lo general
actuan a nivel "inconsciente" sin que la persona se percate de su papel. Estos significados
personales reciben el nombre de esquemas cognitivos. Dichos esquemas determinan la
forma en que la persona da sentido y significado a su experiencia pasada, actual y futura.
Pueden permanecer "inactivos o dormidos" a lo largo del tiempo en la memoria y ante
situaciones especificas desencadenantes (una enfermedad fisica, un acontecimiento en la
vida personal) se "activan o despiertan” y actian a través de situaciones concretas
produciendo a menudo determinados errores del pensamiento (distorsiones cognitivas)

gue a su vez se relacionan reciprocamente con algunos estados emocionales y conductas.

Las distorsiones cognitivas se expresan a través de las cogniciones de las personas

(pensamientos e imdgenes) que aparecen en situaciones de intensa alteracién emocional
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(p.e ansiedad, rabia o depresién) y conductual (p.e conducta de escape o problemas de

relacion de pareja). A esas cogniciones se les denomina pensamientos automaticos.

De esta forma, la teoria cognitiva postula con relacién a la psicopatologia que una
parte importante de los trastornos psiquiatricos se debe a errores o distorsiones del
pensamiento y que, de este modo, la disfuncién del pensamiento se encuentra en el origen

de la perturbacién psiquica siendo por tanto la causa primaria de la misma.

En cuanto a su evidencia empirica, ayudados por técnicas de neuroimagen, se ha
intentado relacionar las “operaciones cognitivas” con el funcionamiento cerebral, buscando
los mecanismos cerebrales subyacentes, especialmente de los sistemas de
neurotransmision, que son el “blanco” de la actividad psicofarmacolégica, y en los circuitos
fronto/estriales, que se consideran el sustrato del control de la accidn, intentando con ello

una adscripcion mas objetiva y semejante a las ciencias naturales.

Recientes meta-andlisis muestran que el tamafio medio del efecto derivado de las
pruebas clinicas comunes de atencidon, memoria, lenguaje y razonamiento son dos veces
mayores que las obtenidas a través de imagenes de resonancia magnética estructural y de
estudios de tomografia por emisién de positrones (Heinrichs, 2005), lo cual acentua la

utilidad de los instrumentos clinicos.

Diversos datos tienden a afirmar que los trastornos cognitivos son el principal
problema en la esquizofrenia y que su gravedad es un factor predictivo de la evolucién de la
enfermedad (Stip, 2006). En consecuencia, se ha incrementado el interés por identificar la
magnitud del déficit cognitivo encontrando evidencia de heterogeneidad significativa

cognitiva en la esquizofrenia sin que auln esté claro si ésta heterogeneidad se explica mejor
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por una pérdida general de la funcién que varia en las personas o por un déficit de

habilidades cognitivas especificas (Joyce y Roiser, 2007).

Los pacientes con déficit cognitivos mas graves durante el primer episodio de la
enfermedad tienen mds probabilidades de presentar una forma crénica y severa
posteriormente. En este sentido, el deterioro cognitivo se considera un elemento central
de la esquizofrenia, que incluye problemas en la velocidad de procesamiento,
atencion/vigilancia, memoria de trabajo, aprendizaje verbal, aprendizaje visual, el
razonamiento y la resolucion de problemas y la cognicidn social. Estos déficits pueden servir
también como endofenotipo para la enfermedad en los estudios genéticos. La cognicidn se
considera un objetivo de tratamiento razonable en los individuos con esquizofrenia, en

parte debido a que los déficits cognitivos contribuyen a un pobre funcionamiento.

Debido a la heterogeneidad del deterioro cognitivo en la esquizofrenia, se ha
intentado establecer subtipos de esquizofrenias en funcién de la estructura cerebral
implicada y el déficit neuropsicolégico asociado (Heinrichs y Awad, 1993; Kremen, Seidman,

Faraone, Toomey y Tsuang, 2000) :

1. Cértex prefrontal: subtipo prefrontal de esquizofrenia que se caracteriza por un
deterioro de las funciones ejecutivas con una relativa preservacion de las otras funciones

neurocognitivas.

2. Hipocampo y tdlamo medial: subtipo hipocdmpico-diencefalico relacionado con
una disfuncion mnésica que se caracteriza por un rdpido olvido de informacion

recientemente aprendida y recuerdo contaminado con material irrelevante.
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3. Ganglios basales: alteraciones que afectan a la conducta y a la planificacién

motora.

4. Disfuncion cerebral difusa: alteraciones cognitivas generalizadas que se
caracterizan por la existencia de un déficit difuso en varias areas cerebrales conectadas,
como por ejemplo los circuitos coértico-subcorticales. Estos déficits pueden estar ya

presentes antes del inicio del trastorno clinico.

Dado que el trastorno esquizofrénico cursa con una elevada frecuencia de estados
o sintomas cognitivos deficitarios, tras la desaparicion de la sintomatologia aguda se

plantea la necesidad de la rehabilitacion cognitiva (Seidman, 1983).

Del mismo modo, estan comenzando a surgir evidencias de que el deterioro cognitivo
puede ser también una caracteristica central del trastorno bipolar. Al igual que en el caso de
la esquizofrenia, en el trastorno bipolar los déficits cognitivos repercuten negativamente en el
funcionamiento (Green, 2006). Sin embargo, en la comparacion de perfiles neuropsicoldgicos
entre personas con esquizofrenia y con trastorno bipolar, estas ultimas tienden a mostrar un

perfil similar de deterioro, pero con menor grado de severidad (Depp, et al., 2007).

Algunos estudios han propuesto describir y comparar distintos tipos de terapia de
grupo como la terapia de apoyo y la terapia cognitiva, y aunque los resultados apuntan
hacia mejores resultados de la segunda, con posibles factores contribuyentes como la
motivacién, la participacidon grupal, y el compartir perfiles comunes, no estd claro si su
posible superioridad estd relacionada con factores especificos de esta terapia, con
elementos comunes de otras o con una combinacién de ambos (Hayes, et al., 2006; Raffard,

Gely-Nargeot, Capdevielle, Bayard y Boulenger, 2009).
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Otras modalidades de tratamiento, como la terapia de rehabilitacidn cognitiva, que
en realidad es un término “paraguas” bajo el que se acogen distintas modalidades
procedimentales, se centran en la mejora de la atencién, memoria y funciones ejecutivas
como base para mejorar resultados personales en habilidades concretas de la vida diaria
como el trabajo o la interaccidon social para evitar el aislamiento y la pérdida de la

autonomia (Sablier, Stip y Franck, 2009).

Las evidencias disponibles se centran mayoritariamente en personas con
esquizofrenia, y apuntan hacia la obtencion de mejoras de corto y medio plazo en el grado
de afectacién cognitiva previa (Raffard, et al., 2009; Wykes, et al., 2007), y con mejores
resultados cuando se complementan con terapia farmacoldgica o psicoterapia (McGurk,

Twamley, Sitzer, McHugo y Mueser, 2007; Sablier, et al., 2009).

La multiplicidad de modalidades de intervencion existente lleva a otros autores a
sefialar la necesidad de comparar intervenciones especificas para identificar los
mecanismos de accién generales y particulares y conocer con mas detalle qué personas se
benefician mds de esta terapia y qué mecanismos fomentan la transferencia de las mejoras

obtenidas en la terapia al funcionamiento en la comunidad (Wykes y Huddy, 2009).

1.4.2.2 TEORIA CONDUCTUAL

Es una corriente dentro de la psicologia que en su momento representd la
revolucién mads radical en el enfoque del psiquismo humano. Nace en un momento
histérico (Siglo XIX) dominado por el introspeccionismo e irrumpe en el mismo
considerando que lo que le compete es la conducta humana observable rechazando que se

tenga que ocupar de la conciencia. Uno de los objetivos principales que se persigue con el
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conductismo, es hacer de la psicologia una ciencia natural, y como tal, dotada de métodos
que permitan observar y medir variables. La psicologia, tal como el conductista la concibe,
es una rama puramente objetiva y experimental de las ciencias naturales. Su objetivo
tedrico es la prediccidn y el control de la conducta. La introspeccidn no es parte esencial de
sus métodos ni el valor cientifico de sus datos depende de la prontitud con la que se
presten a interpretacion en términos de conciencia. Su fundamento tedrica esta basado en
gue a un estimulo le sigue una respuesta, siendo ésta el resultado de la interaccidn entre el

organismo que recibe el estimulo y el medio ambiente.

En lo que respecta a las aportaciones de este modelo a la psicopatologia, para el
conductismo los sintomas no son expresiones de una enfermedad sino que constituyen la
enfermedad misma, siendo éstos el tema central de su andlisis. Los conductistas asumen
tres conceptos fundamentales: conflicto, frustracion y tendencia condicionada de evitacion
qgue ayudan a explicar entidades clinicas como la ansiedad, la anorexia, la agresion o las

conductas obsesivas.

Por otra parte, el conductismo ha elaborado distintas tesis sobre la personalidad.
En este sentido, caben destacar los postulados de Eysenk (1947) quien planted tres
dimensiones basicas: Extroversion/introversion, neuroticismo-estabilidad emocional y por
ultimo, psicoticismo. El mencionado autor establecié ademds una correlaciéon de estos
rasgos con determinadas caracteristicas neurofisioldgicas. Seglin Eysenk, a cada tipo de
personalidad le corresponde una predisposicién diferente a padecer una serie de
trastornos: A la introversidon y neuroticismo le corresponden la ansiedad, depresion,
obsesiones, fobias, etc., mientras que a la extroversion, le corresponde una inclinacién a

padecer histeria. La extroversion mas el neuroticismo conduciria a las psicopatias.

Maribel Cruz Ortiz -70- Tesis Doctoral



CONCEPTO, EPIDEMIOLOGIA Y ETIOLOGIA CAPITULO 1

Para el conductismo la conducta normal, al igual que la patoldgica, quedan
explicadas en base a los principios del aprendizaje, tratdandose el comportamiento normal
de un buen aprendizaje y la enfermedad de un mal aprendizaje. En consecuencia, la

desaparicién de las conductas anormales seria equivalente a la curacion.

Desde sus origenes, se centra en la conducta observable, intentando realizar un
estudio empirico de la misma y queriendo controlar y predecir dicha conducta. Su
objetivo es lograr una conducta determinada, para lo cual analiza el modo de conseguirla.
Para las Teorias conductistas, lo relevante en el aprendizaje es el cambio en la conducta

observable de un sujeto como éste actla ante una situacidn particular (Brennan, 1999).

Algunas estrategias ampliamente documentadas y que corresponden a este
enfoque, incluyen la economia de fichas y el entrenamiento en habilidades sociales. Por
ejemplo, la economia de fichas ha sido utilizada para estimular la participacion de personas
con sintomas negativos de la esquizofrenia y esta basada en postulados del
condicionamiento operante que sefiala que la frecuencia de la conducta esta determinada
en parte por sus consecuencias y que éstas, (conocidas como reforzadores), aumentan la
probabilidad de la conducta (Pfammatter, Junghan y Brenner, 2006). Esta estrategia de
intervencién requiere un control estricto de las contingencias y por tanto su uso en
entornos comunitarios es dificil de implementar (Dixon, et al., 2010; McMonagle, Sultana,
2000). No obstante, sigue siendo una estrategia efectiva (Dickerson Tenhula y Green-Paden,

2005).

Respecto al entrenamiento en habilidades sociales, se ha demostrado su utilidad

para promover la competencia social que es deficitaria en personas con esquizofrenia, lo
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gue a su vez limita las relaciones sociales y promueve el aislamiento. La formacidn se basa
en la perspectiva de que la competencia social se compone de un conjunto de habilidades
gue permiten recibir, procesar y expresar conductas sociales relevantes y secuencias

prototipicas de las interacciones sociales (Pfammatter, et al., 2006).

Ademas es una estrategia con apoyo empirico y considerada un tratamiento basado
en la evidencia que ofrece efectos homogéneos y duraderos en la adquisicién de
habilidades sociales y una mejora a corto plazo de la asertividad, reduciendo ligeramente
la psicopatologia en general, y disminuyendo considerablemente la tasa de
hospitalizacion durante el seguimiento (Bellack, 2004). Esto es posible dado que incluso si
la etiologia de una enfermedad psiquiatrica y sus problemas concomitantes son bioldgicos,
los seres humanos que experimentan estas enfermedades son seres sociales y su medio
ambiente juega un papel en la conformacién de su comportamiento. Por lo tanto, su
conducta es susceptible de cambio bajo los principios del aprendizaje, incluso si estan
presentes sintomas como alucinaciones, delirios o trastornos del pensamiento (Kern, Glynn,

Horan y Marder, 2009).

Este aprendizaje incluye una amplia gama de competencias sociales e
instrumentales, que van desde comportamientos simples como observar, hasta
comportamientos mas complejos como la asertividad, habilidades de conversacién o la
autogestion de la medicacion. Por otra parte el entrenamiento en habilidades sociales tiene
un efecto positivo en la auto percepcion de los pacientes, identificAndose como mas firmes
y socialmente menos ansiosos después del tratamiento. No obstante es necesario realizar
mas estudios para identificar como se pueden mantener estos comportamientos en el

tiempo y lograr su generalizacién (Heinssen, Liberman y Kopehwicz, 2000; Kopelowicz,
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Liberman y Zarate, 2006).

La combinacion de componentes de las terapias cognitiva y conductual, dieron
origen a la terapia cognitivo-conductual que mantiene una concepcion psicolégica centrada
en los procesos mentales, (como el razonamiento, la memoria y la atencién), que tienen su
reflejo en la conducta, (entendida ésta como una accidn de ajuste interdependiente con el
medio, no sdlo una respuesta motora). Esta terapia pretende en ella construir una relacion
empadtica, libre de amenazas que permita a la persona elaborar sus experiencias vitales con
la enfermedad, guiandole hacia una mayor conciencia y elaboracién de formas de

autocontrol (Dickerson y Lehman, 2006).

Algunas revisiones sobre la efectividad de la terapia cognitivo conductual en
personas con esquizofrenia han identificado su efecto clinico sobre los sintomas positivos y
negativos cuando se utiliza como adyuvante del cuidado rutinario y la terapia farmacoldgica
(Tarrier, et al.,, 2004; Turkington, Kingdon y Turner, 2002). Sin embargo sigue siendo
necesario profundizar en la efectividad mas alld de su efecto aditivo con otras terapias, la
durabilidad de su efecto a largo plazo, su impacto en las tasas de recaida, funcionalidad

social y en la calidad de vida de las personas (Rector y Beck, 2001).

Los resultados sobre los efectos positivos de la terapia cognitivo conductual son
apoyados por otros estudios como el desarrollado por Bechdolf et al.,, (2004), quienes
compararon los efectos de esta terapia con los de una intervencion psicoeducativa en
pacientes agudos con esquizofrenia y realizaron un seguimiento a los 6 meses. Dicho estudio
mostré menos tasas de re ingreso hospitalario y mayor adherencia al tratamiento

farmacoldgico (Bechdolf, Kchn, Knost, Pukrop y Klosterkgtter, 2005; Bechdolf, et al., 2004).
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Estudios mas recientes, bajo la misma metodologia de asignacién aleatoria de sujetos
a un grupo al que se brindd psicoeducacion o a otro que se trabajé con terapia cognitivo
conductual, muestran que al medir sus efectos sobre la calidad de vida no se identificaron
diferencias significativas, siendo semejante la mejoria en las diferentes dimensiones

(Bechdolf, et al., 2010).

En general, y aunque los estudios coinciden respecto a la necesidad de profundizar
estos analisis, publicaciones en varios paises avalan su uso y proponen extenderlo sefialando
puntos fuertes como: la evidencia de los ensayos clinicos aleatorios, la aceptacién de esta
terapia, las similitudes y diferencias con otras intervenciones psicosociales y las directrices
actuales de investigacion (McGorry, Killackey, Elkins, Lambert y Lambert, 2003; Smits y Van
der Gaag, 2010; Turkington, Kingdon y Weiden, 2006), todo ello relacionado
fundamentalmente con la esquizofrenia aunque hay experiencia documentada en otras
patologias (Rector, Cassin y Richter, 2009), y por supuesto existen estudios que muestran
evidencia contradictoria a la hasta ahora referida (Jones, 2004; Lynch, Laws y McKenna,

2010).

1.4.3 TeORIA HUMANISTA—SOCIAL

Surge como reaccidon a las visiones reduccionistas y mecanicistas hacia el ser
humano. En esta corriente se agrupan todos aquellos movimientos que guian su estudio
desde una perspectiva fenomenoldgica e ideografica y que no aceptan que la psicologia se
incluya dentro de las ciencias bioldgicas, ya que sus métodos no permiten la comprension

del hombre como persona.
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Este planteamiento pretende humanizar la psicologia. Considera que el hombre es
quien forja su vida y su comportamiento de acuerdo a objetivos y propésitos libremente
escogidos. Por eso, el objetivo de estudio desde esta corriente es el hombre como totalidad

y en relacion con la naturaleza.

Los partidarios de este modelo se interesan por la vida psiquica y sus diversas
manifestaciones. Plantean que el hombre estd orientado hacia la autorrealizacién y para

ello cuenta con el libre albedrio (capacidad de decidir libremente).

El enfoque humanista en psicologia como la tercera fuerza, en palabras de Maslow,
se opone a los otros dos grandes sistemas psicolégicos como son el psicoandlisis y el
conductismo. Para la corriente humanista el hombre es un ser libre que dirige su destino sin
estar atado a motivaciones inconscientes, como afirma el psicoandlisis, o a reaccionar por

medio de estimulos, base del conductismo.

Las caracteristicas basicas de la psicologia humanista son que cada hombre percibe
una realidad desde su punto de vista y subjetividad. El hombre crece, se desarrolla y se
reproduce porque esa es su naturaleza, posee conciencia de si mismo y se reconoce como
diferente a los demas y su libertad mayor dependiendo de las circunstancias (Brennan,

1999).

Respecto al modelo social, dificilmente se puede hablar de él en sentido estricto, ya
qgue sus distintas ramificaciones (psiquiatria comunitaria, psiquiatria institucional,
antipsiquiatria, etc.) no constituyen un frente Unico con una linea tedrica unitaria, sino que,

desde el denominador comun que supone considerar los factores socio ambientales en la
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génesis o0 mantenimiento de los trastornos psiquicos, cada corriente mantiene sus propias

bases tedricas y su praxis particular.

Desde este modelo la enfermedad mental es negada como tal en forma implicita o
explicita, y es considerada como fruto de las contradicciones sociales. La version mas
actualizada del movimiento social psiquiatrico contestatario centra precisamente su critica,
mas que en la institucion psiquiatrica, en las presiones sociopoliticas de la estructura
social. En consecuencia, la solucién del problema va mas ligada a cambios sociales que a
modificaciones en la estructura del edificio psiquidtrico. En este sentido, sélo a través de
cambios sustanciales a nivel social, se vislumbra la posibilidad de actuar en profundidad
sobre los problemas psiquiatricos. Se pueden sintetizar las ideas basicas de este modelo en

los siguientes puntos.

a) La enfermedad mental tiene una génesis fundamentalmente social.

b) La psiquiatria tradicional ha sido la responsable, a través de su doctrina y de sus
actuaciones practicas, de la perpetuacion de un estado de represion ante el paciente con

un trastorno psiquico.

c) Consecuentemente, rechazada la estructura que sustenta y se deriva de la
psiquiatria tradicional: clasificaciones psiquidtricas, terapéuticas ortodoxas (bioldgicas,

conductistas, fenomenologia clinica, hospitales psiquiatricos, etc.).

d) La solucidn se enfoca a través del compromiso social y praxis politica, que corre

paralela al desmantelamiento de la psiquiatria clasica.

Dentro de este modelo destacan corrientes como la antipsiquiatria, la psiquiatria
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social y la psiquiatria comunitaria, que aunque en los Ultimos afios han perdido fuerza frente
al avance del modelo bioldgico, han introducido su visién sobre las formas de atender a las
personas con enfermedad mental en entornos comunitarios. Todas estas corrientes acentian
el respeto y la promocidon de vida independiente, el trabajo y la participacién social,

previniendo con ello la hospitalizacién (Uriarte, 2007; Wiersma, 2008).

Esta evitacion de la hospitalizacion, sumada a los movimientos de
desinstitucionalizacién y al entendimiento del tratamiento ambulatorio como generador de
menos costes para los sistemas de salud, impulsaron a nuevas y diversas formas de
atenciéon como el cuidado en el hogar, el cuidado diurno, la intervencién en crisis, el manejo
ambulatorio o los proyectos especiales de vivienda entre muchos otros. Sus resultados
fueron diversos, y si bien apuntan a una mejor aceptacion de los servicios por la comunidad
y una mayor integracion social (Cohen, Feiner, Huffine, Moffic y Thompson, 2003;
Uchtenhagen, 2008), también sefalan la importancia de desarrollar estudios extensos,
comparativos y aleatorizados (Malone, Marriot, Newton-Howes, Simmonds y Tyrer, 2007;
Marshall, Crowther, et al., 2001; Oosterhuis, 2004; Rosen, Franzcp, Mueser y Teesson,

2007; Shek, et al., 2009).

Los principios postulados por la antipsiquiatria, promovieron el desarrollo de nuevas
instancias de atencidn, la necesidad de mejorar la autonomia y el respeto de los derechos
civiles, identificando con ello la necesidad de vincular la atencién sanitaria con sectores
adyacentes como el empleo, la vivienda, la justicia o la prevencién y atencién a problemas de
alcohol y drogas. También fomentaron la implementacién de programas especificos para su
atencion que obtuvieron resultados variados que se abordaran con mayor detalle en los

capitulos siguientes (Cleary, Hunt, Matheson, Siegfried y Walter, 2008; Oosterhuis, 2004;
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Tungpunkom y Nicol, 2008).

En suma, los postulados del modelo social prestan atencién a la enfermedad mental
desde una perspectiva humanista individual y social, adecuandose a las necesidades actuales
centrado en la gestién del cuidado y enriquecido por métodos epidemioldgicos (Cohen, et al.,

2003; Krupinski, 1992).

Los hallazgos que hemos planteado hasta el momento, ofrecen una somera imagen
de la complejidad que acompafia la comprensién de las enfermedades mentales, no sélo
respecto a su etiologia sino también a los multiples abordajes propuestos, y que transitan
desde enfoques individuales centrados en la patologia, hasta planteamientos sociales desde

una perspectiva integral.

En este trabajo pretendemos abordar la enfermedad mental desde esta ultima
perspectiva, contextualizandola dentro de la discapacidad, y especificamente en el modelo
social de la discapacidad, dado que las enfermedades mentales severas, como hemos visto
hasta el momento, se extienden a lo largo del tiempo y generan dificultades para el individuo,
asociadas no sdélo con las caracteristicas intrinsecas a la patologia sino con el entorno social
(Cruz, Jenaro, Pérez y Landeros, 2009; Cruz, Jenaro y Pérez, en prensa; Lester y Tritter, 2005;

Mulvany, 2000).

La nocién de persona con discapacidad desde esta perspectiva se basa, mas allad de
la diversidad funcional de las personas, en las limitaciones de la propia sociedad. Desde
este modo se realiza una distincidén entre lo que cominmente se denomina “deficiencia” y

lo que se entiende por discapacidad (Palacios, 2006).
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Deficiencia es la pérdida o limitacidon total o parcial de un miembro, dérgano o
mecanismo del cuerpo, y discapacidad es la desventaja o restriccion de actividad, causada
por la organizacidn social contemporanea. Dicha organizacion no considera, o considera en
forma insuficiente, a las personas que tienen diversas discapacidades, y por ello las excluye
de la participacion en las actividades corrientes de la sociedad sustentandose las relaciones
en el poder mas que en una cuestién bioldgica (Mulvany, 2000; Northway, 1997; Young,

1990).

En el caso de las personas con problemas psiquidtricos y psicosociales, las
barreras y desventajas sociales que sufren los sitlan como un grupo especialmente
indefenso y vulnerable ante posibles abusos, situaciones de desproteccion y obstaculos
para el acceso y ejercicio de sus derechos civiles como ciudadanos. Es, tal vez este apartado
el que refleja en mayor medida el desarrollo desigual que ha ocurrido en el mundo

aparejado casi siempre a la situacién social y econémica (Samaniego de Garcia, 2006).

En este modelo subyace la inequidad social en la que se encuentra la poblacidn,
carente en su mayoria de recursos y servicios bdsicos y expuesta a cambios en su entorno
social que la tornan doblemente susceptible (Palacios, 2006). Es decir, que por una parte se
encuentra la reivindicacion de sus derechos humanos mas elementales como seres
humanos y el acceso a la satisfaccién de sus necesidades basicas y, por otra parte, el acceso

a apoyos que les permitan una vida en igualdad de oportunidades.

La reciente publicacién de informes como el elaborado por Mental Disability Rights
International que aborda el tema de los derechos humanos y salud mental de la Argentina y

la situacién encontrada en el afio 2000 en las instituciones psiquiatricas (CELS, 2006), o la
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publicaciéon en 2004 de Los derechos humanos y libertades fundamentales de las personas
con discapacidad por enfermedad mental en el Perd (OPS, 2004a, 2004b) por seialar
algunos ejemplos, demuestran que la cuestién de los derechos humanos no es un tema
superado en América Latina. Los citados estudios ponen nuevamente en evidencia que el
desarrollo social desigual afecta a la poblacién mds vulnerable como son las personas con
discapacidad y en particular con enfermedades mentales. Ambos informes senalan el
deterioro de la situacion de estos grupos a la par del surgimiento de crisis econdmicas, de

seguridad, etc.

Por supuesto que al ser una regién tan heterogénea la region de las Américas, las
situaciones varian (Samaniego de Garcia, 2006). Sin embargo, son coincidentes en que los
modelos planteados para atender a las personas con discapacidad por enfermedad mental,
son insuficientes. Asi lo demuestra el caso mexicano, donde la reforma psiquiatrica se ha
centrando en la mejora de la calidad de los servicios bajo un anlisis situacional sélido, con
una metodologia moderna que incluye el analisis de indicadores duros, pero que no refleja
en concreto la complejidad de la poblaciéon (OPS, 2004a). Una situacién que refleja las
afirmaciones planteadas, es la falta de fortaleza de las organizaciones y su infra
representacién en la puesta en marcha del cambio planteado, sobre todo si lo comparamos
con la presencia constante de las propias personas con discapacidad y sus organizaciones

en paises como Espaia, que evidencian una clara conciencia social.

El acceso a los apoyos que permitan una vida en igualdad de oportunidades pasa
también por el tema de la conciencia social y la equidad, entendida como distribuir, atender
y dar apoyo de acuerdo a las necesidades de cada persona (Sen, 2000). En Latinoamérica

todo ello supone dificultades, si tenemos en cuenta que cerca del 82% de las personas con
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discapacidad estan privadas del acceso a los servicios esenciales y bdsicos: salud,
saneamiento ambiental, educacién, empleo, seguridad, justicia, entre otros; pero sobre
todo, privados de su identidad como seres humanos integrales portadores de derechos y de

responsabilidades(Samaniego de Garcia, 2006).

Es verdad que este modelo ha sido cuestionado (Shakespeare y Watson, 2002) por
adoptar posiciones extremas respecto a su abierto activismo politico basado en la defensa de
derechos y en el entendimiento de las personas con discapacidad como una “clase social
oprimida”, asi como las propuestas de algunos investigadores que pretenden validar las
formulaciones tedricas en la medida en que sean hechas solo por las propias personas con
discapacidad (Smith, 1999). Sin embargo las condiciones sociales que caracterizan la region
donde se desarrolla el presente estudio empirico y las condiciones de vida de la poblacidn
abordada (Antunez y Balcazar, 2005; OPS, 2006), no solo justifican sino que alientan la

adopcidn de esta perspectiva con los matices correspondientes (Scullion, 2010).

Si bien se sefiala este modelo como el que da perspectiva a este estudio, y mucho de
lo discutido hasta aqui estd en consonancia con las teorias humanista-sociales abordadas
en parrafos anteriores, ello no excluye per se los elementos biolégicos y psicolégicos de la
enfermedad que ayudan a comprender el surgimiento y curso de la enfermedad mental
pero que resultan inoperantes por si mismos para entender al ser humano en su conjunto
como integrante de la sociedad, haciéndose necesario el uso de un enfoque dialéctico para

integrar estos elementos (Gabel y Peters, 2004; Swain y French, 2000).

No se trata, como podemos observar, solo de un cambio de lenguaje, sino de una

transformacion en el entendimiento de la discapacidad como una condicién que afecta a la
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persona, limitando su participacién y vulnerando sus derechos humanos y civiles basicos, y
también a aquellos que la cuidan, a los familiares, a la comunidad y a cualquiera que apoye
el desarrollo de la comunidad. Hablamos de obstaculos en la practica o en la legislacion,
relacionados con el acceso de las personas con discapacidades a los servicios de salud y
rehabilitaciéon, su libertad de movimiento en edificios publicos; la falta de oportunidades
laborales; la exclusidon en los sistemas educativos; la falta de instrumentos de apoyo para

poder votar, etc. (Samaniego de Garcia, 2006).

A la vista de lo anterior, es evidente que la discapacidad va mas alld de ser una
cuestién que compete al ambito de la salud, y que la generacidon de un cambio para su
integracién plena, pasa por la cuestion de la autonomia a través de los apoyos necesarios
para ello (Schalock, et al., 2008). Se reconoce asi que una persona con discapacidad puede
requerir apoyo para ejercer sus capacidades y que el tener tal apoyo no acentla una
posicién de incapacidad sino de generacion de independencia y a la vez de emancipacion

porque permite a la persona admitir sus déficits sin sentirse disminuida en sus capacidades.

A este respecto, el texto de Amartya Sen puede ser mas clarificador, “Muchas
libertades consisten en nuestra capacidad de consequir aquello que valoramos y queremos,
aunque no manejemos directamente las palancas de control. Si los controles se establecen
de acuerdo con lo que nosotros valoramos y queremos, es decir de acuerdo con nuestras
decisiones, aquello que elegiriamos si se nos diese la oportunidad, esos controles nos
otorgan mayor poder y libertad para llevar las vidas que decidamos llevar. El reducir la
libertad al control puede reducir dramdticamente el dmbito y la fuerza de esa gran
idea....Mientras que las palancas de control se utilicen sistemdticamente de acuerdo con lo

que yo elegiria y por esa razon en concreto, mi libertad efectiva (libertad como poder) no se
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pone en cuestion, aunque mi libertad de control podria verse restringida o no existir (Sen,

2000)”

Esta reconceptualizacion de la concepcidon de independencia puede ayudar a
disminuir la falta de participaciéon de las personas con discapacidad en los procesos de
adopcion de decisiones sociales, politicas y econdmicas, de las que a menudo han quedado
excluidos. La ausencia de personas con discapacidad en los procesos de adopciéon de
decisiones en las esferas social, politica y econémica lesiona los valores democraticos
basicos y priva a la sociedad de conocimientos, aptitudes y capacidades que pueden

impulsar el desarrollo (ONU, 2008).

Lo anterior se relaciona con el entendimiento de la utilidad y contribucion de las
personas con discapacidad en la misma medida que el resto de las personas y estd
intimamente relacionado con la inclusion, la aceptacién de la diferencia y la comprension
de las personas con discapacidad no sélo dentro de los limites de una condicidon o

enfermedad, (Palacios, 2006; Scullion, 2010; Sen, 2000).

Asi pues, bajo nuestro punto de vista, el modelo social de la discapacidad, brinda un
marco mas amplio para la comprension de la enfermedad mental ya que aunque es
evidente que las discapacidades psiquidtricas son diferentes de otras discapacidades
en la medida en que fluctian y son el resultado de un proceso intermitente y esporadico,
en general puede aplicarse el mismo concepto de discapacidad, y operativamente debiera

utilizarse el término para reflejar claramente sus implicaciones.
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CAPITULO 2. NECESIDADES BIOPSICOSOCIALES EN PERSONAS

CON ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

La enfermedad mental severa supone una condicidn de salud que da lugar a déficit en
el cuerpo vy las estructuras, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion en el

contexto de los factores personales y ambientales esto es, originan una discapacidad.

El actual concepto de discapacidad asume un cambio de paradigma de la incapacidad
a la discapacidad que refleja limitaciones en el funcionamiento del individuo en un contexto
social que le situa en clara desventaja (Dhanda, 2008; Palacios, 2006; Schalock, et al., 2007).
Este entendimiento se refleja en la definicién de discapacidad intelectual (Schalock, et al.,
2010), asi como en la Clasificacién Internacional del funcionamiento, la discapacidad y la
salud (CIF) (OMS, 2001a). En ambas el funcionamiento es un término paraguas que abarca las

funciones y estructuras corporales, actividades personales, y areas de participacién.

Dado que ambas propuestas son totalmente consonantes (Wehmeyer, et al., 2008),
las siguientes dimensiones, propuestas en la definicion de discapacidad intelectual, pueden
constituir también una herramienta para comprender otras discapacidades como la generada

por la enfermedad mental severa:

1. Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el

contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. Una evaluacidon valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y

lingliistica, asi como las diferencias en comunicacién y en aspectos sensoriales, motores.
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3. En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con capacidades.

4, Un propdsito importante de describir limitaciones es el desarrollar un perfil

de los apoyos necesarios.

5. Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un periodo
prolongado, el funcionamiento en la vida de la persona con retraso mental generalmente

mejorara.

Las limitaciones en el funcionamiento se califican como discapacidad y la
discapacidad se enuncia como el resultado de cualquier problema en una o mas de las tres
dimensiones del funcionamiento humano: funciones y estructuras corporales, actividades
personales y participacion. Lo anterior implica su entendimiento mds alla de una cuestion
individual, ya que define claramente en participacion el funcionamiento del individuo en la
sociedad, haciendo referencia a los roles e interacciones en las areas de vida cotidiana,
trabajo, educacion, ocio, actividades culturales y espirituales. Identificando también
problemas que un individuo puede experimentar en las situaciones vitales como

restricciones en la participacion (OMS, 2001a).

El modelo de apoyos que se alinea con estos planteamientos tedricos, se basa en
un enfoque ecoldgico para comprender la conducta, y se dirige a evaluar la discrepancia
entre las capacidades y habilidades de la persona y los requerimientos y demandas que se
necesitan para funcionar en un ambiente concreto. De esta forma los apoyos se entienden
como recursos y estrategias que pretenden promover el desarrollo, educacién, intereses y
bienestar personal que mejoran el funcionamiento individual (Schalock, et al., 2007;

Verdugo, 2003a) y constituyen una alternativa mucho mas amplia y general que tiene
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muchos mas recursos e intervenciones posibles que los propios servicios (Verdugo, 2003b,

2003c).

Asi, se proponen cinco dimensiones que abarcan aspectos diferentes de la
persona y el ambiente con vistas a mejorar los apoyos que permitan a su vez un mejor
funcionamiento individual: Dimension |: Habilidades Intelectuales; Dimensién II: Conducta
adaptativa (conceptual, social y practica); Dimensidn lll: Participacidn, Interacciones y Roles
Sociales; Dimensidn IV: Salud (salud fisica, salud mental, etiologia); Dimensién V: Contexto

(ambientes y cultura) (Verdugo, 2003a).

Al producirse este cambio de paradigma de la incapacidad a la discapacidad, el
grupo heterogéneo de personas con diversas enfermedades o condiciones, se fue
diferenciando de acuerdo a la funcién afectada. La incorporacién de las personas con
enfermedad mental se hizo de manera tardia, razén por la cual es necesario realizar
estudios que se puedan traducir en propuestas de mejora de su calidad de vida, y por ende,

de los cuidadores primarios.

En el presente capitulo ofrecemos una revision de estudios centrados en identificar
las necesidades de apoyo de las personas con enfermedad mental severa. Como hemos
venido exponiendo en el capitulo precedente, es posible organizar las necesidades
relacionadas con la salud desde un modelo biopsicosocial. También desde esta perspectiva

es posible concretar los apoyos necesarios.

2.1 NECESIDADES DE APOYO MEDICO

Los trastornos mentales y conductuales afectan al 10% de la poblaciéon adulta

aproximadamente, y alrededor del 20% de todos los pacientes que son atendidos por
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profesionales de atencién primaria padecen uno o mas trastornos mentales (Marder, et al.,

2004).

Lo elevado de las cifras avala la importancia de visualizar estos apoyos médicos de
forma integral y diversificada ya que este grupo de personas, independientemente del
trastorno que presenta, cursa por las mismas etapas del ciclo vital que cualquier otra
persona y tiene por lo tanto necesidades semejantes. Presentan ademas una caracteristica

comun como es la necesidad de una supervisién médica continuada.

Desde la perspectiva de la Salud Publica (Lalonde, 1974), podriamos decir que las
personas con enfermedad mental rednen una serie de factores de riesgo relacionados tanto
con los inadecuados estilos de vida como con el modo en que estan organizados los

servicios de salud.

En relacién a lo anterior, distintos estudios (Compton, Daumit y Druss, 2006;
Saravane, et al., 2009) sefialan que la asociacién bioldgica, social y ain genética de estos
factores de riesgo, sumada a falta de enfoques preventivos en los distintos niveles de
atencién y a la fragmentacién del sistema de salud, son obstaculos para reducir la carga de

la enfermedad mental.

Los factores relacionados con el disefio de los servicios tienen tanta relevancia que
algunos autores identifican como los mas frecuentes los siguientes: falta de servicios
geograficamente accesibles, problemas en la financiacidén de los servicios, dificultades para
el intercambio de informaciéon y conocimientos a través de los diferentes subsistemas y
problemas relacionados con el modelo de atencién, centrado en los trastornos y sintomas

(Druss y Newcomer, 2007).
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Teniendo en cuenta la elevada prevalencia de la enfermedad mental (OMS, 2001b),
se consideran los factores de acceso eficiente, oportuno y adecuado a los servicios de salud
como especialmente relevante (Laviana-Cuetos, 2006; Marder, et al., 2004), sefialando
ademds la importancia de integrar los servicios de salud mental al sistema de salud general

(OMS, 2001b; Sartorius, 2007).

La relevancia de esta integracién de servicios ha cobrado importancia relacionada
con dos vertientes. Por una parte relacionada con la prevencién de recaidas que se asocia
con desgarros vitales y con riesgo de experimentar una espiral de caida progresiva. Dicha
caida se caracteriza por un aumento de la disfuncion cognitiva, desmoralizacién, separacién
familiar, riesgo de quedarse sin hogar, depresién y, en ciertos, casos suicidio y muerte
prematura (Gittelman, 2005). La segunda vertiente se asociada con la contencion de costes
de hospitalizacién y con la sostenibilidad econdmica de los sistemas de prestacion de

servicios de salud mental (Roick, et al, 2004).

En relaciéon a la prevencién de recaidas, el seguimiento psiquiatrico dado a las
personas con enfermedad mental severa se ha centrado durante afios en la introduccion
de nuevos medicamentos. En este sentido, algunos estudios con neurolépticos atipicos
como la clozapina, muestran mejores resultados en el control de sintomas positivos de la
esquizofrenia resistente a otros tratamientos, frente al uso de neurolépticos tipicos
(Meltzer, Bobo, Lee, Cola y Jayathilake, 2010). Ademas estos medicamentos han mostrado
su asociacién con mejorias clinicamente significativas y con la disminucién de la frecuencia

de recaidas.
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Aunque extensas revisiones de ensayos clinicos apoyan los resultados sefialados,
también indican la debilidad de los datos y la necesidad de realizar estudios clinicos a largo
plazo en pacientes no institucionalizados, en los que se evallue su eficacia en parametros
como el funcionamiento global y social y se incluya la opinién de los participantes y sus
familias respecto al uso de estos medicamentos (Essali, Al-Haj Haasan, Li y Rathbone, 2009;
Komossa, et al., 2010a; Tuunainen, Wahlbeck y Gilbody, 2000). También se recomienda
precauciéon en su utilizacién dado que se han encontrado asociados a problemas de
aumento de peso, al igual que sucede con otros neurolépticos atipicos (Komossa, et al.,
2010b), y descenso de globulos blancos en nifios, adolescentes y ancianos (Wahlbeck,

Cheine y Essali, 2000).

Aun con los resultados mostrados respecto a la eficacia de los neurolépticos
atipicos de 22 generacién en el control de los sintomas psicéticos, no se ha encontrado
ningun medicamento antipsicético que sea mas eficaz por si mismo para prevenir las
recaidas (Levinson, 1999). Sin embargo, varios estudios muestran la posibilidad de mejorar
los resultados en programas de prevencion de recaidas al combinar estrategias como
facilitar y mejorar la informacién y comunicacion con el paciente, simplificar el plan
terapéutico o planificar el seguimiento por consulta y el apoyo social (Charpentier,
Goudemand y Thomas, 2009; Velligan, et al.,, 2009, 2010). A modo de ilustracion,
investigaciones como la de Ramirez (2006) realizada con poblacién México-americana,
muestran que un factor importante para mejorar el uso de farmacos en personas con
esquizofrenia son los apoyos sociales e instrumentales, directos y a los cuidadores

familiares (Ramirez, Chang, Young, Lopez y Jenkins, 2006).
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Abordajes que incorporan el uso de tecnologia como teleasistencia, para
incrementar tempranamente la dosis de medicacion antipsicética, en funcion de puntos
clave identificados por consenso como la deteccion precoz de prédromos (Marshall y
Rathbone, 2006), reportan disminuciones de hasta un 60% de hospitalizaciones (Spaniel, et
al., 2008a, 2008b). Otros estudios han centrado su atencion en la preparacién del personal
de atencidn primaria en la atencidn bdsica de personas con enfermedades mentales y en su
preparacion para el manejo de psicofdrmacos, que ayuda significativamente a reducir las

recaidas y reinternamientos (Yanfang y Yuzhu, 2005).

Un andlisis mds detallado sobre las necesidades de atencion médica, nos muestra
qgue las personas con enfermedades mentales tienen mayores tasas de enfermedad fisica
comparadas con la poblacién general y su esperanza de vida se ve reducida entre 13 y 20
afios en comparacion con sus cohortes no psiquiatricas (Vreeland, 2007). De la importancia
de este apoyo se hacen eco estudios como el realizado por Lambert, Velakoulis y Pantelis
(2003), en el que se pone de manifiesto que la esquizofrenia puede entenderse como una
enfermedad que acorta la vida, dado que la comorbilidad fisica representa el 60% de las

muertes prematuras no relacionados con el suicidio.

Estudios como el mostrado por Saravane et al, (2009) sefialan que el aumento de la
morbi-mortalidad en personas con enfermedad mental se debe principalmente a la
enfermedad cardiovascular prematura (infarto de miocardio, accidentes cerebrovasculares,
etc.) (Saravane, et al.,, 2009). Estos eventos cardiovasculares estan estrechamente
vinculados a factores de riesgo no modificables, como la edad, el género, antecedentes
personales y/o familiares, pero también a factores cruciales de riesgo modificables, como el

sobrepeso y la obesidad, la dislipidemia, la diabetes, la hipertensidn, el abuso de sustancias
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y el tabaquismo (Dickey, Normand, Weiss, Drake y Azeni, 2002). Estos factores pueden
contribuir a su vez a la generacion de discapacidades fisicas asociadas a enfermedades
médicas y que precisan de intervenciones adicionales tanto para su prevencién como para

su control (Smith, et al., 2007).

Aunque estos factores de riesgo clasicos existen en la poblacion general (Bradizza y
Maisto, 2009), los estudios epidemiolégicos sugieren que los pacientes con enfermedades
mentales graves tienen una mayor prevalencia. Algunos estudios sefialan que estas
personas tienen dos veces mas propension a fumar, y mas de un 50% de ellos son
propensos a tener sobrepeso u obesidad asociada a una mala alimentacion e inactividad

fisica (Compton, et al., 2006)

Sin embargo las causas del aumento de riesgo metabdlico y cardiovascular en esta
poblacién no solo estan estrechamente relacionados con la pobreza y el acceso limitado a
la atencidon médica, sino también con el uso de medicacion psicotrépica (Saravane, et al.,
2009) que al igual que otros medicamentos como los antidepresivos pueden inducir un
aumento de peso o empeorar otros factores metabdlicos de riesgo cardiovascular, como lo
sefialan de forma conjunta la Asociacion Psiquiatrica Europea (EPA), la Asociacidon Europea
para el Estudio de la Diabetes (EASD) y la Sociedad Europea de Cardiologia (De Hert, et al.,

2009; Robson y Gray, 2007).

Por estas razones se recomienda implementar medidas sencillas de control para
personas con medicacidn antipsicotica tales como someterse a pruebas regulares de azucar
en la sangre, y perfil lipidico, medicidon especifica de circunferencia de cintura para el

control de peso corporal y control peridédico de la presidn arterial. También se recomienda
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acentuar la identificacién de riesgo previo a la instalacion del tratamiento e informar al
paciente y su familia sobre los riesgos cardiovasculares y metabdlicos (Calkin, et al., 2009;

Mclntyre, Konarski, Misener y Kennedy, 2005; Newcomer, 2007; Saravane, et al., 2009).

2.2 NECESIDADES DE APOYO CONDUCTUAL

Las personas con discapacidad intelectual o psiquiatrica, ya sean nifios o adultos,
pueden presentar a lo largo de su ciclo vital gran diversidad de retos y situaciones dificiles
para los profesionales que han de proporcionarles los cuidados y los servicios de apoyo que
precisan. Uno de los retos mds importantes tiene lugar cuando la persona con discapacidad
presenta problemas de conducta graves. Dichos problemas son manejados habitualmente
por profesionales de la psicologia, ayudados en muchos casos por profesionales de la
medicina que realizan prescripciones farmacoldgicas para la reduccién de sintomatologia

conductual problematica y de elevada severidad.

Los problemas de conducta abarcan un abanico de comportamientos problematicos
gue pueden variar en forma e intensidad, como es el caso de las autoagresiones, las
agresiones, la destruccidn de objetos, las autoestimulaciones, etc. Estas conductas aunque
en ocasiones no sean muy graves, ni amenacen la vida de nadie, interfieren en la calidad de
vida del individuo y la familia, ya que impiden o dificultan su integracidn en contextos
comunitarios (Roick, et al., 2004), afectan la vida cotidiana (Cole y Meyer, 1989), el acceso
al empleo vy la integracién en programas educativos ya que, con independencia de su
gravedad, la caracteristica comun a todos ellos es que impiden o dificultan el desarrollo

personal y el acceso a la comunidad (Martin, 2009).
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Esta clase de comportamientos se denominan problematicos en cuanto que
suponen un problema que los profesionales deben resolver, un problema entre un contexto
y la forma que un sujeto responde a él. Dichos comportamientos constituyen un reto
afiadido para los profesionales en sus actividades cotidianas de apoyo, un esfuerzo especial
de los profesionales, para lograr que la persona alcance una vida satisfactoria en la

comunidad.

La existencia prolongada de conductas problematicas en un contexto determinado,
hace que puedan aparecer riesgos de secuelas de tipo fisico y secuelas de tipo psicolégico o
social, como efectos secundarios a los tratamientos que se llevan a cabo. El estudio y
atencidn de estas conductas problematicas ha variado a lo largo del tiempo, pasando de la
manipulacién conductual a la generalizacidn y a la psicoeducacién, con diversos resultados
(Bustillo, Lauriello, William y Keith, 2001). En las dos ultimas décadas de la mano del
concepto de autodeterminacién ha aparecido el apoyo conductual positivo que pretende
instaurar intervenciones proactivas para prevenir la conducta problematica antes de que

ocurra (Canal y Martin, 2003).

En la literatura podemos encontrar un amplio espectro de conductas problematicas
gue se ha intentado clasificar de diversas formas. Habitualmente las categorias propuestas
se han centrado en la posible funcion de la conducta (p.e. manipulacion versus
estimulacidn), en las causas o factores etiolégicos (p.e. trastornos convulsivos o sindrome
de Lesch-Nyhan), en la topografia de la respuesta (p.e. manierismos de manos y cabeza) o
en la fuente que presumiblemente controla la conducta (p.e. respondiente versus

operante).
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Por ejemplo autores como Achenback y cols. (1989) clasifican las alteraciones del
comportamiento en funcién de la direccién y consecuencias de la conducta (Achenbach,

Conners y Quay, 1989). Asi distinguen entre:

a) “conductas externalizing” (hacia fuera), que son aquéllas cuyas consecuencias
pueden observarse, se realizan y son sufridas por el ambiente social externo. Ejemplos

serian la agresion, la agitacion psicomotriz o las conductas disruptivas.

b) “conductas internalizing” (hacia dentro), que incluyen aquellas conductas cuyas
consecuencias afectan al propio individuo, como por ejemplo las autolesiones o

estereotipias.

c) “conductas mixtas” que son conductas que comparten aspectos de las dos
categorias previas, es decir provocan consecuencias hacia el exterior y hacia el propio

sujeto que las ejecuta, como por ejemplo el aislamiento social.

En el caso de las personas con enfermedades mentales, las conductas
problematicas se han asociado tanto a problemas relacionados propiamente con la
sintomatologia psiquiatrica (Eack y Newhill, 2007), como con la conducta, aunque como
parece obvio, se encuentran entremezclados, y en todo caso ambos producen dificultades

como las ya sefialadas.

2.2.1 CONDUCTA AGRESIVA

Como hemos sefialado, existen diferentes conductas problematicas, sin embargo la
que genera mayor controversia y estigma es la violencia, socialmente asociada con la

esquizofrenia. Aunque existe controversia respecto a que las personas con esquizofrenia
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sean significativamente mas propensas a ser violentas que otros miembros de la poblacidn
general, existe consenso respecto a que su contribucidn proporcional a la violencia social es
pequefia y estd asociada a factores como psicosis no tratada y comorbilidad con abuso de
sustancias (Fazel, Gulati, Linsell, Geddes y Grann, 2009; Fazel, Ladngstrom, Hjern, Grann y

Lichtenstein, 2009; Hodgins, 2008; Walsh, Buchanan y Fahy, 2002).

Verdugo y Bermejo (1998) definen la conducta agresiva como una forma intensa o
violenta de conducta fisica, que produce consecuencias aversivas y dano en otros sujetos,
asi como respuestas verbales, con efectos similares, debido a su contenido o intensidad
(Verdugo y Bermejo, 1998). Estos autores establecen ademas tres tipos de agresion: 1)
agresién motivada por el miedo, en la que el ataque fisico a otros es incidental al tratar de
escapar de situaciones que le producen temor; 2) agresién por enfado, donde la agresion
estd motivada por frustracién o enfado; y 3) manipulacién deliberada de otros para
someterlos a los propios deseos, y que suele presentarse con mas frecuencia en personas

con un funcionamiento intelectual mas elevado.

La agresion tiende a ser la forma mas comdn de conducta problematica a la que
hacen referencia los equipos especializados y las unidades de intervencién, Bihm,
Poindexter y Warren, en un estudio de la conducta problematica en personas con
discapacidad severa y profunda encontraron los siguientes diez actos mas frecuentes:
empujar, pegar, arrojar, dar patadas, agarrar a otro por el brazo y tirarlo, arafiar, zarandear,
pellizcar, escupir y arrojar objetos a otros (Bihm, Poindexter y Warren, 1998; Maguire y
Piersel, 1992). Generalmente estas conductas tienen lugar en grupo mas que de forma

aislada. Esto es, la agresion suele formar parte de una rabieta mdas general donde se
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combinan gritos, discusiones y destruccién de objetos, por lo que dicha categoria puede

ampliarse para incluir rabietas disruptivas y destruccion (Whitman, Scibak y Reid, 1983).

Los psicofarmacos como medida para afrontar la violencia en el campo de la
psiquiatria resaltan por la frecuencia de su uso, pero es necesario insistir en que no es util
en todos los casos y es recomendable usarla con medidas complementarias para mejorar su

eficacia (Canal y Martin, 2003; Sensky, et al., 2000).

Algunos estudios senalan la mayor eficacia de los antipsicdticos atipicos sobre los
neurolépticos convencionales (Bitter, Czobor, Dossenbach y Volavka, 2005; Swanson,
Swartz y Elbogen, 2004) , sin embargo no se han identificado de manera mas general los
predictores de violencia y se desconoce si los medicamentos antipsicoticos pueden reducir
los comportamientos violentos en general o sdlo cuando tal comportamiento se asocia a la
psicosis (Fazel, et al., 2009), de manera que la evidencia de esta eficacia farmacoldgica no

es aun incontrovertible.

Otros estudios sefialan que las estrategias de control de esta conducta deben ser
mas extensas, puesto que los factores asociados a ellas son diversos, sefialando por
ejemplo que los sintomas psicéticos positivos como ideas de persecucién aumentan el
riesgo de violencia en comparacién con sintomas negativos como el aislamiento. Por otra
parte también se sefialan factores sociales como las relaciones interpersonales y aun otros
del desarrollo como la victimizacién infantil o los sintomas depresivos, de forma que la
evaluacion de riesgo y las estrategias de acotamiento de la conducta deben basarse en

evaluacion de factores tanto clinicos como no clinicos (Swanson, et al., 2006).

2.2.2 AGITACION PSICOMOTRIZ
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Otra conducta externalizada que se presenta en este grupo, es la agitacién
psicomotriz que con frecuencia acompafia a la conducta agresiva pero puede presentarse
también de forma independiente a ella. Esta se define como una alteracién caracterizada
por un marcado aumento de la actividad motora y psicoldgica, a menudo acompafiado por
una pérdida de control de la accién y desorganizacidon del pensamiento que cuando es

grave puede resultar en descontrol conductual (Battaglia, 2005; Chevrolet y Jolliet, 2007).

La prevalencia identificada respecto a la agitacién psicomotriz en algunos estudios
(Boudreaux, et al., 2009; Pascual, et al., 2006), la coloca entre las conductas problematicas
mas frecuentes atendidas en los servicios de urgencias psiquidtricas. Aunque otros seialan
que este evento es poco conocido y que al presentarse como una emergencia en el
contexto de casi cualquier trastorno psiquiatrico severo, debe ser mejor definida para su

estudio y manejo (Nordstrom y Allen, 2007).

El cuadro descrito en general incluye inquietud con actividad motora excesiva o
semi propositiva, irritabilidad, aumento de la capacidad de respuesta a estimulos internos y
externos y curso inestable. La agresién, sin ser un elemento central, se asocia con la
agitacion en una frecuencia no estimada, y aunque esta asociacién no es una caracteristica
fundamental, es evidente que la comprensién de esta diada permitird el uso de
medicamentos cuando existe un peligro inminente. El objetivo de los esfuerzos iniciales en
el tratamiento de la agitacidn es tranquilizar al paciente en lugar de sedarlo para permitir
que el usuario participe en la evaluacion o tratamiento posterior (Allen, Carpenter, Sheets,

Miccio y Ross, 2003; NICE, 2009).
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La secuencia de consenso propuesta para el control, consiste en una serie de
aproximaciones sucesivas que van desde el intento inicial de evaluacion e intervencion
(como ofrecer la asistencia), hasta la utilizacion de sistemas de contenciéon y/o
medicamentos parenterales en caso necesario, con reevaluaciones frecuentes para
identificar la causa de la agitacién, incluyendo posibles condiciones médicas, y el empleo de

medicacion oral (Allen, Currier, Carpenter, Ross y Docherty, 2005; Allen, et al., 2003).

2.2.3 CONDUCTA ESTEREOTIPADA

Las denominadas conductas estereotipadas son consideradas como una de las
formas mas complejas de psicopatologia. Es un fendmeno conductual altamente llamativo,
que a pesar de muchos afios de investigacion y de interés clinico, aun no es del todo

comprendido.

Aunque la literatura sugiere que las formas especificas de estereotipia pueden ser
muy comunes, ha habido muchas formas de clasificacion. Basandose estrictamente en la
forma de respuesta Berkson (1967) identificé dos grandes categorias de comportamientos
estereotipados: movimientos repetitivos, y los movimientos no repetitivos (Berkson, 1967).
Posteriormente amplid esta clasificacién sefialando una serie de caracteristicas para este
tipo de conductas: (a) el comportamiento es voluntario, (b) el comportamiento carece de
variabilidad, (c) el comportamiento persiste en el tiempo, (d) el comportamiento es
inmutable ante los cambios ambientales, y (e) el comportamiento esta fuera de sincronia

con la evolucidén prevista relacionada con la edad del individuo (Berkson, 1983).

Existe un cierto consenso en que la repeticién y la invariancia son las dimensiones

necesarias para configurar una estereotipia. Sin embargo existe controversia en cuanto al
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tiempo de duracion, frecuencia y en respuesta a qué se produce este movimiento para ser
identificado como tal. En lo que si existe acuerdo es en la necesidad de evaluar el contexto
en el que se exhibe un comportamiento repetitivo y la relevancia de la conducta como
factores que contribuyen a determinar si el comportamiento debe considerarse o no un

problema.

El desarrollo y mantenimiento de esta conducta ha sido muy discutido. Desde una
perspectiva conductual, la estereotipia es la conducta operante que se mantiene o se ve
reforzada por las consecuencias que siguen al comportamiento. Datos obtenidos a partir de
analisis funcionales (lwata, Pace, Cowdery y Miltenberger, 1994) sefialan que la conducta
puede mantenerse por: (a) refuerzo social positivo (p. ej. atencidn), (b) refuerzo social
negativo (p. ej. escapar de una tarea); (c) auto refuerzo positivo (por ejemplo, estimulacion
sensorial), (d) auto refuerzo negativo (d) una combinacidn de refuerzo social y no social

(por ejemplo, el refuerzo social positivo y un auto refuerzo).

Dado que el refuerzo social es casi una caracteristica excluyente en la definicion de
la estereotipia porque la invariancia y repeticion de movimientos estereotipados
generalmente persisten con ausencia de consecuencias sociales, tan solo nos detendremos

en la revision del auto refuerzo positivo o negativo.

En este sentido, existen por lo menos cinco fuentes de evidencia para apoyar la
idea de que la estereotipia es mantenida por el auto refuerzo positivo: 1) persiste en
ausencia de consecuencias sociales, 2) el enriquecimiento del medio ambiente se relaciona
con la reduccion de la estereotipia, 3) la extincion sensorial reduce la estereotipia, 4) las

funciones contingentes de la estereotipia pueden reforzar otros comportamientos, y 5) la
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restriccion del acceso a los resultados de la estereotipia pueden aumentarla o disminuirla
(Piazza, Adelinis, Hanley, Goh y Delia, 2000; Rapp, Vollmer, Dozier, St. Peter y Cotnoir, 2004;

Roscoe, Iwata y Goh, 1998).

En el caso del auto refuerzo negativo, algunos investigadores sostienen que el
comportamiento repetitivo exhibido por los individuos en ausencia de consecuencias
sociales puede a veces atenuar o reducir de alguna manera un estimulo indeseable. Por
ejemplo, un individuo puede golpear repetidamente su oido para reducir un dolor por
infeccion del mismo o presentar otras conductas autolesivas. Sin embargo es necesario

acumular mas evidencias empiricas (Rappa y Vollmerb, 2005).

La presencia de estereotipias persistentes se ha estudiado asociada a diferentes
patologias, predominando los estudios relacionados con discapacidad intelectual y
trastornos del espectro autista (Goldman, et al., 2009), pero también hay trabajos
desarrollados especificamente en personas con enfermedad mental (Morrens, Hulstijn,
Lewi, De Hert y Sabbe, 2006; Tracy, et al., 1996), que presentan conductas como la
tricotilomania, aunque es cierto que se discute aun si esta conducta es una estereotipia o
bien es parte de la constelacién de conductas dentro de los trastornos obsesivo
compulsivos (Neudecker y Rufer, 2004; Stein, et al., 2008). Algunos autores plantean que la
fenomenologia y la psicobiologia de tricotilomania y otros trastornos del control de
impulsos como morderse las uiias o pellizcar la piel implican a menudo el auto refuerzo

negativo (Stein, Chamberlain y Fineberg, 2006).

2.2.4 CONDUCTAS AUTOLESIVAS
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Precisamente una de las discusiones que se presentan en la clasificacién de
conductas problemdticas como la autolesién, se centra en el solapamiento de sus
caracteristicas con la estereotipia, al entenderse como una conducta repetitiva, invariante y
persistente, pero que también cumple con los criterios definitorios de conducta autolesiva
(Matson, 1989). Es decir, se trata de una conducta altamente repetitiva y ritmica que tiene
como resultado la destruccién deliberada de los tejidos del cuerpo, sin intento de suicidio y

para fines que no sean socialmente reconocidos (Klonsky, 2007).

De hecho el término conducta estereotipada o conducta repetitiva es un término
paraguas, utilizado para referirse a un amplio y a menudo dispar tipo de conductas
asociadas con la repeticién, rigidez, invariabilidad, inadecuacién e inadaptacién. Este
paraguas abarca los movimientos estereotipados, manipulaciones repetitivas de objetos,
conducta autolesiva repetitiva, compulsiones, rituales y rutinas, insistencia en lo mismo,

uso repetitivo del lenguaje e intereses circunscritos y restringidos (Bodfish, 2007).

Existen muchas formas de auto-lesién, algunas personas se golpean con otra parte
del cuerpo o utilizan objetos duros contra los que se golpean. Otras conductas autolesivas
frecuentes son arafarse, pellizcarse, morderse, tirarse del pelo, provocarse el vémito o la
rumiacion y diferentes formas de hurgarse o compulsién por introducirse objetos en

orificios corporales (lwata, et al., 1994; Rojahn y Esbensen, 2002).

Aunque histdricamente, la auto-lesidn fue considerada como una manifestacion
grave de trastorno mental y es sefialado en el DSM IV como parte del cuadro clinico del
trastorno limite de personalidad, autismo y retraso mental, se ha encontrado presente en

muchas otras entidades clinicas, como los trastornos por sustancias, trastornos de la
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alimentacién, trastorno de estrés postraumadtico, depresibn mayor y trastornos de

ansiedad.

Algunos autores (Briere y Gil, 1998), le atribuyen porcentajes de hasta 20% de los
pacientes psiquiatricos adultos; mencionandose que incluso se produce en poblaciones no
clinicas. Ello no deja de generar controversia ya que algunos autores sefialan como
diferencia sustancial en este ultimo la forma intencional que tiene el sujeto para
ocasionarse el dafio, lo que llevaria a categorizarlo dentro del dafio autoinflingido. En
consecuencia para algunos autores no constituiria un sintoma de trastorno mental sino un
comportamiento dafiino que puede asociarse al funcionamiento intra e interpersonal como

la regulacidn afectiva o la busqueda de ayuda (Nock, 2009).

En todo caso, la categorizacidn cldsica que ofrecieron en 1999 Mace y Mauk y que
mostramos a continuacién, sigue siendo vdlida y coincidente con algunas mas recientes
como la propuesta por Rao et al, que también propone categorias diferenciadas (Rao,

Sudarshan y Begum, 2008):

1) la autolesidn severa extrema, donde la persona se inflige a si misma profundas
heridas que ocasionan importantes lesiones accidentales o autoinfligidas como puede ser

las lesiones internas producidas por la ingesta de objetos afilados.

2) la autolesién repetitiva y estereotipada, como morderse las manos o frotarse
repetidamente partes del cuerpo, que resultan en lesiones en los tejidos por la abrasion
mecanica o la friccion, o en el desprendimiento de la retina como consecuencia de

golpearse de forma continua la cabeza.
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3) la conducta de alto nivel de autolesion con agitacidén cuando se interrumpe, que
es considerada como una forma de conducta compulsiva o una variacién del trastorno

obsesivo compulsivo.

4) la copresentacion de autolesién con agitacion donde se presentan episodios
simultaneos de agitacion y de conducta autolesiva, como son los gritos, la agresion, las
carreras, la hiperventilacion y/o la taquicardia. La persona puede presentar una o varias de
las caracteristicas clinicas indicadas anteriormente y estariamos hablando de una conducta

autolesiva con multiples caracteristicas.

Algunos autores sefialan la importancia de evaluar el componente de impulsividad
que lleva a una disfuncion del control conductual y se asocia a autolesiones graves como la
automutilacion en las personas con enfermedad mental. De acuerdo con estos
planteamientos, la impulsividad y la inhibicion de la conducta dependen de mecanismos de
control neural por lo que su conocimiento permitiria llevar a cabo intervenciones
farmacoldgicas y psicoterapéuticas especificas (Lemke y Wendorff, 2001). En suma, los
hallazgos sefialados aportan elementos para apoyar la afirmacién de Muehlenkamp, quien
sefiala que la autolesién no es un sintoma sino un sindrome (Muehlenkamp, 2005), con
caracteristicas diferenciadas y por lo tanto con necesidades de abordaje distintas (Gratz,

2007; Klonsky y Muehlenkamp, 2007; Nock, 2008).

2.2.5 AISLAMIENTO

La disminucién de la interaccion social se ha documentado en diferentes patologias

como una conducta problematica. Particularmente dentro de las enfermedades mentales, y
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especificamente en la esquizofrenia se encuentra asociado a los llamados sintomas

negativos, razon por la que abordaremos esta conducta en ese contexto.

Los denominados sintomas negativos aluden a la pérdida o la reduccién de ciertas

funciones normales o comportamientos - insuficiencia de afecto normal y emocién - de la

interaccion social normal y la motivacién, que pueden ser predictores de pobres resultados

en dreas relevantes como: calidad de vida, funcionamiento social, relaciones

interpersonales, rendimiento laboral y funcionamiento global (Stahl y Buckley, 2007).

El Instituto Nacional de Salud Mental de los Estados Unidos, a través de un panel de

expertos definié cada uno de los sintomas, y su impacto en las actividades de la vida diaria

de la persona (Kirkpatrick, Fenton, Carpenter y Marder, 2006), (véase Tabla 5).

TABLA 5. DEFINICION DE SINTOMAS NEGATIVOS Y SU EXPRESION EN LA VIDA DIARIA, EMITIDA POR NIMH, 2005.

Dominio Término usado

¢Cémo se expresa?

Disfuncién de la

L Alogia
comunicacion

. ., Embotamiento
Disfuncidn del afecto .
afectivo
Disfuncion de la

e Asocializacion
socializacion

Disfuncion de la .
. Anhedonia

capacidad para el placer

Disfuncion en la

., Abulia
motivacion

Pobreza de expresion, por ejemplo, habla poco, utiliza pocas
palabras

Reducida gama de emociones (la percepcion, la experiencia y la
expresion), por ejemplo se siente entumecido o vacio en el interior,
recuerda algunas experiencias emocionales, bueno o malo
Disminucidn del control social y la interaccion, por ejemplo, poco
interés sexual, pocos amigos, poco interés en pasar tiempo con
amigos (o poco tiempo empleado)

Reduccién de la capacidad de experimentar placer, por ejemplo
encuentra aficiones o intereses anteriores como displacenteros
Disminucién en el deseo, la motivacion o la persistencia, p.e,
disminucion de la capacidad para llevar a cabo
y completar tareas cotidianas, o tener una higiene personal
deficiente

La Tabla 5 evidencia la importancia que esta sintomatologia tiene para la vida

cotidiana de las personas. Sin embargo algunas de las razones por las cuales estos sintomas
no son ampliamente evaluados en la practica clinica incluyen la dificultad para su
identificacion, especialmente cuando son leves. Por otra parte su origen es insidioso, las

reducciones o pérdidas en comportamientos normales pueden ser sutiles y no evidentes
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para el paciente, sus amigos, familiares o cuidadores, por lo que no son objeto de atencién

médica (Yung, et al., 2003).

Ademas, los sintomas negativos pueden mantener al paciente tranquilo en si
mismo y fuera de problemas, por lo que puede entenderse como mejora de la enfermedad
y no como factores que reducen la capacidad del paciente para funcionar y participar en
una vida normal (Schéafer, Klier, Papageorgiou, Friedrich y Amminger, 2007; Stahl y Buckley,

2007).

Los sintomas negativos se han asociado con resultados deficientes en muchos
estudios. Actualmente se considera que los sintomas negativos y tal vez los sintomas
cognitivos y afectivos, pueden tener un impacto mucho mayor sobre la funcién del paciente
que los sintomas positivos mas evidentes (Stahl y Buckley, 2007). Estudios que han medido
el impacto de estos sintomas en la calidad de vida, han encontrado que dichos sintomas
negativos son predictores de peor calidad de vida objetiva (Yamauchi, et al., 2008). Todo
ello avala la necesidad de su deteccidn temprana (Melle, et al., 2008) y de realizar
investigaciones para tratarlos activamente con nuevos psicofarmacos (Laughren y Levin,
2006) como los neurolépticos atipicos con los cuales sin embargo se han obtenido

resultados poco alentadores (Buckley y Stahl, 2007; Erhart, Marder y Carpenter, 2006).

2.3 NECESIDADES DE APOYO SOCIAL

El apoyo social es un concepto que ha sido analizado desde perspectivas cada vez
mas complejas pasando de un enfoque unidimensional analizado de forma global, a un

enfoque contextualizado en la comunidad con multiples funciones y caracteristicas en
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términos de actividades, comportamientos, interacciones y calidad de las relaciones

sociales (Barrera, 1986; Curcio, 2008).

Los planteamientos actuales lo sefialan como un constructo multidimensional y
dindmico. Se acentua la necesidad de diferenciar entre relaciones sociales (p.e. nimero y
cantidad de personas conocidas) y el apoyo social. Es decir, las relaciones pueden estar
asociadas con efectos tanto positivos como negativos, pues no siempre las relaciones
sociales, aunque existan, proporcionan dicho soporte (Curcio, 2008; Vaux, Reidel y Stewart,

1987).

Tedricos clasicos de las relaciones sociales como Lin (1986), plantean que el vinculo
de una persona con el entorno social puede representarse en tres niveles distintos: la
comunidad, las redes sociales y las relaciones intimas y de confianza. Para este autor, el
apoyo social se define como las provisiones expresivas o instrumentales —percibidas o
reales— proporcionadas por la comunidad, las redes sociales y las relaciones intimas y de

confianza

Cada uno de estos ambitos proporciona diferentes sentimientos de vinculacidn. Asi,
el estrato mds externo y general, la comunidad, hace referencia a las relaciones con la
comunidad mas amplia. La participacidon en este estrato se refleja en el grado en que la
persona se involucra en la comunidad y las organizaciones de caracter voluntario. Este tipo
de vinculacién refleja la integracién en la comunidad de la persona y proporciona un
sentimiento de pertenencia a una estructura social amplia y un sentido general de

identidad social (véase Figura 5).
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’7 RELACIONES SOCIALES 7
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FIGURA 5. REDES SOCIALES Y APOYO SOCIAL EN EL CONTEXTO DE LAS RELACIONES SOCIALES

El siguiente estrato, mas cercano a la persona, consiste en las redes sociales a
través de las cuales se accede directamente a un nimero relativamente amplio de otras
personas. Estas tienen un grado elevado de especificidad y tienden a construirse a partir de
caracteristicas como las relaciones familiares, el mundo laboral o la amistad. Este tipo de
relaciones proporciona sentimientos de vinculacidon. Estas relaciones requieren de la
interaccion interpersonal y de un mayor esfuerzo que la mera participacion ya que se debe
mantener las relaciones con una frecuencia y nivel de compromiso razonable (de este
modo, una relacién basada en el vinculo es mas sdlida que una relacién basada en el
sentido de pertenencia). Finalmente, el ambito mas proximo al individuo lo constituye el
conjunto de sus relaciones intimas o de confianza, del que deriva un sentimiento de
compromiso, y donde se asume una serie de normas de reciprocidad y de responsabilidad

por el bienestar del otro (Gracia y Herrero, 2006).

Entendido asi, el apoyo social, es una de las 2 dimensiones complementarias que

conforman las relaciones sociales, constituyendo la parte funcional referida a aspectos

Maribel Cruz Ortiz -108 - Tesis Doctoral



NECESIDADES BIOPSICOSOCIALES CAPITULO 2

cualitativos y comportamentales que pueden ser brindados a través de una via formal o
informal. En ambos casos permiten al individuo afrontar las situaciones de estrés y

disminuir sus efectos (Avlund, et al., 2004; Curcio, 2008).

La nocién de apoyo social formal hace referencia a un sistema, a un conjunto de
servicios estructurados, de organismos comunitarios y gubernamentales sin afiliacién
directa con el usuario. Es decir, el apoyo o soporte formal corresponde a entidades privadas
o gubernamentales, instituidas dentro de las estructuras sociopoliticas del Estado y es
proporcionado en forma regular por profesionales, en tanto que el sistema de soporte

social informal lo componen la familia, los amigos y los vecinos (Curcio, 2008).

Respecto a la funcién del apoyo social se reconocen cuatro tipos, el emocional que
provee al individuo sentimientos de estima, afecto, confianza, seguridad; el valorativo, que
representa la sensacién percibida por el individuo en la que puede contar con alguien, y
sentirse acompanado socialmente; el informacional, también conocido como consejo o guia
cognitiva, que ayuda a definir y enfrentar los eventos problematicos mediante
asesoramiento por parte de la red; y el instrumental que constituye la ayuda tangible y

material en la solucion a un problema (Vega y Gonzalez, 2009).

En el terreno de los apoyos sociales, esto es, para una vida en la comunidad en la
gue se eliminen los obstaculos y barreras para la plena participacion, es posible identificar
necesidades relacionadas con: 1) apoyos formativos o educativos; 2) apoyos para la
ocupacion y el empleo; 3) apoyos residenciales y para la vida en la comunidad. De todo ello

presentamos a continuacién una breve revision.
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2.4 APOYOS FORMATIVOS

Los trastornos mentales durante la edad adulta pueden ser una grave amenaza
para la capacidad educativa de una persona (Needham, Crosnoe y Muller, 2004) y
viceversa: los problemas en el desarrollo educativo y estilo de vida adversos pueden tener
importantes consecuencias negativas para la salud mental del individuo y para la sociedad

en general (Dewa y Lin, 2000).

Es decir, el deterioro en el rendimiento escolar o el funcionamiento intelectual se
reconocen tanto como un signo prodrémico de la esquizofrenia, y otras enfermedades
mentales (Welham, Isohanni, Jones y McGrath, 2009; Yung y McGorry, 1996), como una
consecuencia del deterioro propio de la patologia. Aun otros estudios sefalan que la
esquizofrenia se caracteriza por importantes déficits cognitivos en un primer momento,
seguido de una sutil disminucidn adicional antes de la aparicidn de los sintomas psicéticos
manifiestos, caracterizados por una marcado declive adicional y continuando con el

episodio inicial de la enfermedad (Bilder, et al., 2006).

En todo caso, la disfuncién cognitiva presente en enfermedades como la
esquizofrenia, ha sido consistentemente asociada con el mal resultado en el trabajo, la
escuela, y la esfera social (Green, Kern, Braff y Mintz, 2000). Una dificultad afiadida ha sido
permanecer en las instituciones educativas toda vez que la fluctuacion de la enfermedad y
la aparicién de periodos de crisis pueden condicionar el abandono. Este dato es
especialmente relevante si tenemos en cuenta que la edad promedio de aparicidon de
enfermedades como la esquizofrenia coincide con la etapa universitaria. Concretamente,

estudios como el de Kessler et al, (1995), han identificado que las personas con trastornos
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psiquidtricos representan el 14,2% de los abandonos en secundaria y el 4,7% de los

abandonos en la universidad (Kessler, Foster, Saunders y Stang, 1995)

Todo ello se ve reflejado en estudios que indican bajas tasas de escolarizacién en
personas con enfermedad mental (MHE, 2008) asociados ademas a factores ya expuestos
en apartados anteriores como la medicalizacion de la atencién, la exclusidon social o
concepciones erréneas respecto a las personas con enfermedad grave que generaron en
muchas personas un acceso limitado o nulo a los servicios educativos (Patel y Kleinman,

2003).

A pesar de que la esquizofrenia es un trastorno que muestra resultados
relativamente pobres respecto a la total recuperacién comparado con otros trastornos
psicéticos o no psicéticos (Jobe y Harrow, 2005), aproximadamente un 50% presenta un
trastorno que no se cronifica y que muestra periodos de recuperacion (Harrow, Jobe y
Herbener, 2005; Harrow y Jobe, 2007, 2010). El reconocimiento y la intervencion en la
etapa mas temprana pueden contribuir a los buenos resultados, remisién de sintomas,

retraso de recaidas psicéticas y prevencion del deterioro psicosocial.

Experiencias recabadas por estudios cualitativos en estudiantes universitarios con
esquizofrenia sefalan como factores de recuperacién el mantenimiento de la vida escolar y
social, por ello se acentua la importancia de desarrollar sistemas cooperativos entre los
servicios de orientacién escolar y los de salud mental que permitan construir un plan de
tratamiento mds adecuado para cada situacidn y una intervencién basada en la escuela. De
este modo sera posible ademas disminuir el estigma de la enfermedad mental y aumentar la

adherencia al tratamiento (Sung, Kim, Puskar y Kim, 2006).
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En este sentido, en los ultimos anos se han producido mads investigaciones que
abordan la mejora de la calidad de los servicios ofrecidos para estudiantes universitarios
con discapacidad, lo cual refleja que mas personas cada vez tienen acceso a ambitos

universitarios (Collins y Mowbray, 2005a).

De acuerdo al libro blanco sobre Universidad y Discapacidad del Real Patronato
de Discapacidad en Espafa en base a datos del Instituto Nacional de Estadistica de 1999
(Peralta, 2007), se pone de manifiesto que en Espafia el 11,6% de las personas identificadas
con una discapacidad nerviosa contintan estudios universitarios, cifra por una parte bajay
por otra parte vaga, puesto que sdlo inferimos que es ahi donde se encuentran agrupadas
las personas con enfermedad mental, con lo cual en un primer momento podriamos

aventurar que es necesario caracterizar a la poblacion en esta area.

En todo caso, y a semejanza de lo revisado hasta aqui en otras areas, la oferta
educativa necesita adecuarse a las necesidades individuales de cada persona lo cual incluye
el uso de la tecnologia y la educacion a distancia para evitar la desercién. En este sentido
algunas investigaciones plantean el uso de tecnologias avanzadas de comunicacién para
mejorar el acceso a la informacidon sobre tratamientos y servicios de apoyo para las
personas discapacitadas, consumidores, familiares y los profesionales, asi como para
evaluar si responden a las necesidades de colectivos como las personas con enfermedad

mental (Collins y Mowbray, 2005b; Rotondi, et al., 2007).

Como es posible inferir, brindar apoyos para mejorar los aspectos formativos de las
personas con enfermedades mentales, se vincula con posibilidades presentes de

socializacién y futuras de insercién laboral.
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En términos de la teoria socioldgica, la educacion truncada puede afectar la
potencialidad de un individuo de participar como ciudadano en la vida adulta, y de ahi la

importancia de fomentar la pertenencia a redes y otras estructuras sociales (Portes, 1998).

En este sentido, las personas con desérdenes psiquidtricos pueden pagar
importantes costes personales en términos de educacidn, asi como en posteriores
conquistas sociales como la obtencidon de un empleo con un salario elevado, la realizacién
de tareas mas gratificantes, el disfrute de condiciones de trabajo favorables y empleos mas
seguros. En otras palabras, el fracaso para terminar la educacién superior debido a una
enfermedad mental contribuye al estancamiento en el bienestar social (Isohanni, et al.,

2001).

Esta cuestion es apoyada por la hipdtesis de la seleccidn social que sostiene que la
baja condicidon socioecondmica puede funcionar como catalizador de la enfermedad y
limitar con ello el desplazamiento en la escala social, en sociedades donde la movilidad
social ascendente es posible. Esta hipdtesis contrasta con la hipdtesis de causalidad social
que interpreta el empobrecimiento no como causa de la enfermedad sino como efecto de
la misma (Miech, Caspi, Moffitt, Wright y Silva, 1999; Saraceno, Levav y Kohn, 2005). Al
respecto, algunos estudios sefialan que la seleccidon social puede ser mds importante para la
esquizofrenia y que la causalidad social puede ser mas importante para la depresion en las
mujeres y la personalidad antisocial y abuso de sustancias en los hombres (Dohrenwend, et

al., 1992) (véase Figura 6).
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CONSOLIDACION DEL
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FIGURA 6. MODELO DE LA ViAS DE DESARROLLO EN EL CONTEXTO DEL DESEMPENO SOCIAL

Aunque la hipdtesis de seleccidon social parece tener un peso dominante en el
origen de la esquizofrenia, es necesario abordar los factores sociales para implementar
medidas de apoyo, explorando si la tendencia a la baja en la escala social se va a bloquear o
incluso invertir, por ejemplo a través de programas de apoyo educativo (Ponizovsky,

Grinshpoon, Sasson y Levav, 2001; Saraceno, 2004).

2.5 APOYOS PARA EL EMPLEO

Las personas con trastornos mentales severos presentan serias dificultades para
integrarse al ambito laboral, lo cual constituye una problematica no sélo en términos de la
falta de ingresos para la propia persona, sino también por la desvinculacién de un dmbito

gue es relevante para las personas en edad adulta (Lépez, et al., 2004).

Cifras como las que presentd la OMS en 2004, sefialando a las enfermedades

mentales como la principal causa de discapacidad en los Estados Unidos en personas de
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entre 15 y 44 afios (WHO, 2004) muestran la importancia de evaluar los programas de
apoyo existentes tanto de empleo como de prestaciones sociales. Dicha evaluacion
persigue favorecer la obtencién de un empleo competitivo y estimular a este grupo a
contribuir positivamente a la fuerza de trabajo y a su propio bienestar. Ello es importante
dado que el grupo presenta como caracteristica afiadida tener menores probabilidades de
estar trabajando y ser mas propensos a estar desempleados, o subempleados que las
personas que no tienen estos trastornos (Drake, Skinner, Bond y Goldman, 2009;

Hernandez-Licona, 2001).

Diversas investigaciones han sefalado que ésta es una de las dreas mds afectadas
en las personas con enfermedad mental y marca una de las caracteristicas distintivas del
perfil de este grupo y en particular de quienes padecen esquizofrenia (Carulla, Rodriguez-
Blazquez y Guillén, 1996). Asi lo identifican investigaciones a largo plazo donde se
encuentra, por ejemplo en poblacion londinense con enfermedad mental, que las tasas de
empleo pasaron en la década de los 90 de 12% a 4,4%, cifras que se magnifican si se les
compara con las tasas de la poblacién general donde disminuyé del 19,7% al 8,1% (Perkins y

Rinaldi, 2002).

Otro estudio, que compard las tasas de empleo de personas con enfermedad
mental, en Francia, Gran Bretafia y Alemania, sefala una tasa global de 21,5%, si bien las
tasas oscilan entre 11,5% en Francia y 30,3% en Alemania. Ademads en siete de las ocho
localidades estudiadas, el porcentaje de personas que nunca habia estado empleadas era

menor al 15% (Marwaha, et al., 2007).
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Estas cifras ejemplifican cdmo a pesar de que el empleo se ha identificado como un
factor de integracion, y de que se han disefiado, con mayor o menor éxito, multiples
intervenciones (Bella, Lysakerc y Brysona, 2003; Killackey, Jackson y McGorry, 2008;
Lehman, et al., 2002; O’Briena, Fordb y Malloyc, 2005), existen dificultades para integrar o

reintegrar a gran escala al empleo a las personas con enfermedad mental.

Los resultados anteriores apuntan a la necesidad de ampliar la investigacion
relacionada con la evaluacidn de las multiples modalidades de empleo que se han
generado para las personas con discapacidad, dado que los estudios de evaluacion de
resultados de programas de empleo en sus diversas modalidades son escasos, y presentan
deficiencias metodoldgicas. Por ejemplo, en una revisién exhaustiva de un periodo de 32
afios (Crowther, Marshall, Bond y Huxley, 2001), se encontraron Unicamente 11 estudios
que reunieron aleatorizacidn, control y seguimiento. Ademas, la ausencia de definicion

previa de los criterios de evaluacidn dificulta la demostracidn de su efectividad.

A pesar de lo anterior, hay evidencia suficiente para afirmar que el empleo con
apoyo es la opcidon mds exitosa frente a otras modalidades, lo que se refleja en resultados
concretos como mayor cantidad de horas trabajadas, mejor salario y menor tiempo de
obtencidon de empleo (Bond, et al., 2001; Bond, Drake y Becker, 2008; Bond y Drake, 2008;

Crowther, et al., 2001).

El empleo con apoyo, al igual que otras modalidades de empleo, pretende que las
personas con discapacidad obtengan puestos regulares de trabajo en la comunidad junto a
companferos sin discapacidad obteniendo un salario minimo o superior. Caracteristicas

relevantes en esta opcidon son la colocacién de las personas en puestos de trabajo
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competitivos sin una preparacidon extensa previa, proporciondndoles entrenamiento en el
lugar de trabajo mediante "preparadores laborales" o especialistas en empleo (Jordan de

Urries, 2008).

Los principios que sustentan esta estrategia son: (a) el objetivo es emplear a las
personas en un trabajo competitivo con entornos laborales integrados en la economia de
una comunidad, (b) los clientes tienen la expectativa de obtener el trabajo directamente,
mas que hacerlo después de pasar por un largo proceso de entrenamiento previo a la
contratacion, (c) la rehabilitacion es un componente integral del tratamiento de salud
mental mas que un servicio separado, (d) los servicios estan basados en las preferencias y
opciones del cliente, (e) la evaluacidn es continua y basada en las experiencias reales de

trabajo, y (f) la continuidad del apoyo es indefinida (Bond, Drake, Mueser y Becker, 1997).

Estudios mas detallados que analizan los factores predictores de éxito o fracaso de
los programas, han encontrado factores agrupados en tres tipos de variables: las
caracteristicas del paciente, los factores ambientales y el tipo de intervenciéon, encontrando
dentro de este Ultimo grupo, que el empleo con apoyo es el predictor mas fuerte de un

empleo competitivo, (Bond y Drake, 2008).

Si bien es cierto que esta opcidn se ha identificado en los Estados Unidos como una
de las intervenciones mas seguras disponibles para las personas con enfermedades
mentales severas, también es necesario sefalar que en su replicacién en Europa no se han
obtenido evidencias de un mayor beneficio (Howard, et al., 2010). Se sefiala como probable
causa que esta alternativa no se encuentra estructuralmente integrada con los servicios de

salud mental, y que existe una falta de incentivos econdmicos que puede generar bajos
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niveles de motivacion tanto en los individuos con enfermedades mentales severas como en
los profesionales de la psiquiatria (Bellver, 2002; Howard, et al., 2010), lo cual pone de

relieve la importancia de la adecuacién in situ de cada estrategia.

Experiencias concretas como la generada en Espafia con proyectos de empleo con
apoyo (ECA), que comparan poblaciones con discapacidad intelectual vs poblaciéon con
enfermedad mental, muestran la necesidad de abordajes especificos que contemplen
caracteristicas como las que sefala el estudio de Esteban y Jordan de Urries, (2006): Las
personas con enfermedad mental pese a poseer mayor experiencia laboral al haber
trabajado previamente a la aparicién de la enfermedad, perciben el trabajo como una
ocupacion del tiempo. Debido al deterioro ocasionado por la enfermedad mental y por un
periodo de inactividad laboral persistente, prefieren trabajos no prolongados en el tiempo y
de corta duracién pues les cuesta responder adecuadamente a las responsabilidades,
demandas, exigencias, etc. que todo trabajo lleva asociado. Algunas de las observaciones
surgidas de este proyecto sefialan la necesidad del establecimiento de un marco legal
especifico para el modelo de empleo con apoyo y su financiacidon a través de canales

estables y definidos (Esteban y Jordan de Urries, 2006).

Estos resultados concuerdan en buena medida con lo encontrado por Casper y
Carloni, quienes senalan que probablemente la barrera mas fuerte a la que ha de hacer
frente el empleo con apoyo es la falta de alineacién con la financiacién de la sanidad y la
escasa aplicacion de prdcticas basadas en evidencia, estimando que tienen acceso a esta
alternativa menos del 5% de los pacientes con esquizofrenia que podrian beneficiarse de

ella en los Estados Unidos (Casper y Carloni, 2006, 2007).
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Regresando a los factores predictores de éxito de los programas, se ha encontrado
que en el caso de poblaciones con enfermedad mental severa, los factores individuales
muestran asociaciones significativas pero modestas con los resultados, por el contrario
factores ambientales, como la influencia social y cultural, economia local, leyes laborales,
politicas de discapacidad, y regulaciones gubernamentales, que se presume tienen mayor

influencia en el empleo, han sido poco estudiados (Bond y Drake, 2008; Lépez, et al., 2004).

Dada la importancia de contar con nuevos datos para fomentar y mejorar el empleo
entre las personas con enfermedad mental, estudios recientes proponen extender su
investigacion en nueve lineas para mejorar su difusion y eficacia : (1) organizacién y
financiacién de los servicios, (2) politicas de discapacidad, (3) ejecucion del programa y su
calidad, (4) motivacion, (5) desarrollo de empleo, (6) obstaculos relacionados con la
enfermedad, (7) apoyos en el trabajo, (8) desarrollo de carrera, y (9) nuevas poblaciones

(Drake y Bond, 2008).

Uno de los puntos relacionados con estas lineas de investigacion, estimulado por la
creciente necesidad de contencion de costes, es el estudio de los factores que desalientan
el empleo en las personas con enfermedad mental. En este sentido algunos estudios
sefialan a las politicas laborales de compensacion durante el desempleo por enfermedad o
discapacidad, incompatibles con el empleo, como posibles factores que desalientan la
insercion laboral, (Cook, 2006). Autores como Amartya Sen sefialan que existen diferencias
entre el efecto incentivo del subsidio del desempleo y el efecto incentivo del propio
desempleo, insistiendo en la necesidad de explorar las consecuencias del desaliento
motivacional que se genera en las personas ante la frustracidn repetida de no conseguir

empleo (Sen, 1999).
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Hallazgos tan importantes como que las personas mas jovenes que experimentan
un primer episodio de enfermedad mental tienen elevada probabilidad de volver a trabajar
si reciben el tratamiento oportuno, y que ello promueve mejoras en la calidad de vida,

justifican seguir investigando en esta linea (Drake, et al., 2009; Killackey, et al., 2008).

2.6 APOYOS RESIDENCIALES Y PARA LA VIDA EN LA COMUNIDAD

La integracidon de personas con enfermedad mental severa fuera de los espacios
sanitarios tutelares clasicos implica el reto de brindarles apoyos tales como programas
residenciales que ponen a prueba las capacidades de las personas para integrarse a la vida
cotidiana. No obstante, olvidar la red social de apoyo y considerar las residencias como
lugares de depdsito y/o de ingreso encubierto, supone olvidar las necesidades de apoyo de
las personas que ocupan los espacios mas especializados y especificos del sistema social

(Laviana-Cuetos, 2006).

Un sistema de servicios comunitarios, que pretenda atender e integrar socialmente
a las personas con enfermedad mental severa, debe proporcionar una adecuada cobertura
de sus necesidades de alojamiento y atencion residencial ya que sin contar con un
apropiado rango de estas alternativas, muchos de los esfuerzos de rehabilitacién e

integracidn de estas personas pueden verse seriamente limitados u obstaculizados.

Las dificultades, por parte de las familias, para acoger a la persona enferma, junto a
la insuficiente provisidn de servicios residenciales comunitarios, contribuyen a generar un
conjunto de consecuencias negativas, de cara a la atencion e integracién comunitaria de

esta poblacion:

— Uso inapropiado de la atenciéon hospitalaria.
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Incremento de reingresos hospitalarios.

Sobrecarga familiar.

Dificultades de integracidon comunitaria.

Incremento del riesgo de marginalizacion e indigencia, de algunos enfermos

mentales sin apoyo familiar ni social.

Las diferentes formas de alojamiento brindados como parte del sistema de apoyo
residencial son dificiles de definir debido a la existencia de diversos sistemas para
clasificarlos de acuerdo a las condiciones propias de cada centro, la participacion de los
profesionales y la heterogeneidad de las personas que son usuarias del servicio
(Macpherson, Shepherd y Edwards, 2004). Por ello mas que realizar una descripcion tedrica
de la tipologia de estos servicios, planteamos un enfoque didactico que responda a
équiénes son y por qué necesitan estos servicios? Sefialaremos también algunas

alternativas relevantes.

La clasificacion propuesta por Durbin et al (2001) a la hora de planificar servicios
residenciales para personas con enfermedad mental severa plantea que es necesario
considerar la interaccion de tres factores: a) el lugar del cuidado, b) el tipo de necesidades
de cuidado y c) la intensidad del apoyo requerido (Durbin, Cochrane y Goering, 2001). La
conjuncién de estos tres factores provee el nivel de cuidado requerido y proporciona
elementos para identificar el tipo de alternativa necesaria para el usuario a través de la
evaluacion de las funciones psicoldgica, social y comunitaria, cognitiva y fisica que proveen

datos clave para elaborar predicciones en proporcion a las siguientes areas de atencién:
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— Seguridad y manejo del riesgo

— Severidad de la enfermedad

— Riesgo de violencia y suicido

— Capacidad de autocuidado

— Fortalezas y recursos

De esta forma se propone (Durbin, 2001) una clasificacion que responde a los

interrogantes previamente planteados (Tabla 6).

TABLA 6. NECESIDADES DE ATENCION DE PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL SEVERA QUE REQUIEREN SOPORTE
RESIDENCIAL

NIVELES DE CUIDADO CONTINUO

NIVEL 1: Individuo capaz de auto-gestién, reside en la comunidad, la familia tiene acceso al
médico o los servicios psiquiatricos periddicamente, y de forma intermitente puede utilizar los servicios
comunitarios de apoyo (autogestionados).

NIVEL 2: Individuo residente en la comunidad, con necesidades de asistencia aproximadamente cada semana
para identificar apoyos y servicios en la comunidad; con posibilidad de obtener atencidén psiquiatrica en un
servicio médico ambulatorio o en la oficina de gestion de casos.

NIVEL 3: Individuo en la comunidad con necesidades de asistencia intensiva para obtener tratamiento de salud
mental, servicios de rehabilitacion y servicios de acceso a la comunidad (gestion de casos intensiva. visitas
diarias los 7 dias de la semana y disponibilidad de apoyo 24 horas al dia)

NIVEL 4: Necesidades individuales de apoyo las 24 horas y de acceso a servicios de tratamiento y rehabilitacion
en un entorno seguro. (Atencidn residencial con la dotacién de personal en el lugar de tratamiento y
rehabilitacién).

NIVEL 5: La persona necesita atencidn las 24 horas previstas por un equipo multidisciplinario de expertos
altamente capacitados; el establecimiento es un lugar seguro donde hay capacidad para realizar la evaluacion
integral y el tratamiento (Tercer nivel de atencion hospitalaria).

SERVICIOS Y SOPORTES DIPONIBLES PARA TODOS LOS NIVELES: Atencién hospitalaria aguda, servicio de
atencién en crisis psiquiatrica, atencion médica primaria, apoyo a la vivienda, ayudas a la renta, apoyo
profesional y de educacion, esparcimiento y actividades recreativas, y apoyo familiar.

Este andlisis concluyd que sélo el 10% de la totalidad de los pacientes requeria

permanecer en el hospital y que el 60% podia vivir con apoyo en la comunidad.
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Una proporcién de estas personas con problemas de salud mental requiere cuidado
a largo plazo en instituciones de atencion psiquidtrica o social. La mayoria de estas
personas tienen un diagndstico de esquizofrenia y requieren este tipo de atencidén porque
el impacto de la enfermedad ha limitado su capacidad para tomar decisiones por si mismos
y participar activamente en su cuidado, poniéndolos en riesgo de explotacién y el abuso de
los demds. La evidencia indica que los servicios comunitarios no pueden sustituir
completamente a la atencién hospitalaria. Algunos pacientes, especialmente aquellos con
mayores niveles de necesidad, pueden permanecer por mas tiempo en casa con apoyo, con
formas mas intensivas de tratamiento en el hogar si bien pueden requerir admisiones de

vez en cuando (Killaspy, 2007).

Estudios como el de Taylor et al., (2009) indican que en estos hogares
institucionales deben existir programas clave que fomenten la recuperacion de los usuarios,
e idealmente estar basado en la comunidad, con un régimen flexible, manteniendo una
baja densidad de residentes para garantizar la privacidad y maximizar las intervenciones

especificas.

Se postula ademas que existen dimensiones estratégicas que ayudan a garantizar
qgue la atencidn institucional sea la clave para la recuperacion de los usuarios, entre ellas
estan: introduccién de intervenciones especificas como el empleo con apoyo y la terapia
cognitivo conductual, atencién de la salud fisica, restricciones y aislamiento minimos,
formacion del personal de apoyo; existencia de relaciones terapéuticas; autonomia y
participacion de los usuarios y gestion clinica que garantice la adherencia de los servicios a

estrategias basadas en evidencia (Taylor, et al., 2009).
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Una segunda posibilidad dirigida a las personas con menores necesidades de
cuidados que aquellos que estan en contextos institucionalizados, son las personas con
enfermedad mental que se encuentran en algin tipo de vivienda especial como las
residencias comunitarias o pisos tutelados. Estas instancias se han incrementado debido a
la disminucidon de los hospitales de larga estancia y proporcionan un sitio seguro de
vivienda, atendido por profesionales. Sin embargo, estudios recientes sefalan que estas
instalaciones tienen el potencial de generar dependencia continua de los profesionales y
prolongar la exclusion de la comunidad, razén por la que es urgente evaluar sus resultados

(Chilvers, Macdonald y Hayes 2010; Videbech, et al., 2010).

Los recursos residenciales comunitarios organizados en pisos normales insertos en
el entorno social en los que conviven personas con enfermedad mental severa tienen
como caracteristica definitoria ofrecer un apoyo flexible, individualizado y continuado a las
personas que en ellos habitan (Baura, et al., 2003). En general los candidatos a estos
recursos suelen carecer de familia directa o, si los tienen, son madres viudas mayores y/o
enfermas. En otros casos se trata de hermanos casados con hijos y con responsabilidades
laborales y familiares que colaboran con muchas dificultades ( Rodriguez y Bravo, 2003), sin
olvidar por supuesto a las personas sin hogar (homelessness), que merecen consideracion

aparte por sus caracteristicas especificas como grupo (Salkowa y Fichter, 2003).

Las personas con enfermedad mental severa necesitan también apoyo convivencial,
por carencia o inadecuacién de su red social (familia o grupo social inadecuado, inexistencia
del ambito familiar o minimo apoyo, situacién critica en la relacién sociofamiliar o
situaciones carenciales limites que aconsejen la separacion temporal o necesidad de

vinculacion menos restringida) (Rodriguez y Bravo, 2003). La red de convivencia social se
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limita en muchos casos a las personas que les brindan servicios. Brindar apoyo social a
través de iguales (voluntarios), es una experiencia planteada por diversos autores con
buena respuesta a largo plazo para desarrollar contactos significativos (McCorkle, Rogers,

Dunn, Lyass y Wan, 2008).

Respecto a las personas con menores necesidades de cuidado, pero también en
general para todas aquellas que presentan enfermedad mental severa, la promocién de las
habilidades de autocuidados y actividades de la vida diaria son aspectos fundamentales y
basicos. Y ello no sélo porque en si mismas representan una serie de habilidades necesarias
para un minimo grado de autonomia y desarrollo de la persona, sino porque son el primer
escalén que permite seguir ascendiendo por el camino de la recuperacion (AEN, 2002;

Rodriguez y Bravo, 2003).

En este sentido, el aprendizaje de habilidades para resolver distintas situaciones de
autonomia personal es una de las tareas bdsicas y primordiales de los programas dirigidos a
apoyar a las personas con discapacidad por enfermedad mental. Un problema comun es la
inexistencia de programas de apoyo desarrollados desde la practica que permitan al
profesional identificar las necesidades habituales y organizar su trabajo cotidiano. En este
sentido, trabajos como el Programa de Habilidades de la vida diaria para la mejora de la
conducta autodeterminada en personas con enfermedad mental grave, elaborado por la

Unidad de Rehabilitacidn de “Los Montalvos”/INICO (Verdugo, 2006), facilitan esta tarea.

En suma, como sefala la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria, (AEN, 2002),
para avanzar hacia una adecuada atencidon e integracion de las personas con enfermedad

mental se deben ir articulando sistemas de atencidon y apoyo comunitario. Sus pilares
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basicos se deben asentar en la colaboracién entre el sistema sanitario a través de sus
servicios de salud mental, unidades de hospitalizacion, hospitales de dia y otros recursos y
el sistema de servicios sociales, tanto generales como especializados. Ello ha de posibilitar
su mantenimiento e integracidn en el entorno social, atendiendo necesidades especificas
de atencién como apoyo a la rehabilitacién psicosocial, integracion social, rehabilitacion
laboral, apoyo a la integracion laboral, atencién residencial y soporte comunitario, sin
olvidar el apoyo a las familias (Laviana-Cuetos, 2006; Joyce, Kuipers, Szmukler, Harris y

Staples, 2003; Rodriguez y Bravo, 2003).
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CAPITULO 3. CUIDADO Y CARGA EN CUIDADORES DE PERSONAS

CON ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

Como hemos revisado en el capitulo previo, existen variadas alterativas de apoyo
para las personas con enfermedad mental severa. Sin embargo, dada la elevada
vulnerabilidad de este grupo y los cambios contextuales producidos, las necesidades de
cuidado se han incrementado y demandan con mas frecuencia la participacién de la red

familiar, lo que lleva a una situacién altamente desgastante.

La solucion parece encontrarse en la creacidn de nuevas redes de apoyo y en el
fortalecimiento de las ya existentes. Estas redes promueven mejoras en la calidad de vida
de las personas con enfermedad mental y de sus familiares al posibilitar compartir las
tareas de cuidado con otros y potenciar el autocuidado en la propia persona con

enfermedad mental (Valverde, 2005).

Aln cuando parece un abordaje sencillo, en el caso de las personas con
enfermedad mental severa es necesario estudiar con mas detalle las interrelaciones y
efectos que se generan en torno al cuidado (OMS, 2002b, 2008) y realizar estimaciones
objetivas sobre la relacion entre las necesidades de apoyo de la persona con enfermedad
mental y la carga generada en los cuidadores para disefar estrategias de intervencién en un

contexto de profundo cambio social. De todo ello nos ocuparemos a continuacién.

3.1 ELcuibADO

La relacién entre cuidado, carga y apoyos involucra factores individuales, sociales y

contextuales tanto del cuidador como de la persona cuidada y de la propia sociedad en la
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gue se desenvuelven. En la actualidad se configuran cambios tanto en la persona cuidada
como en la persona que cuida, interactuando esta diada en un entorno que refleja y

condiciona dichos cambios.

Desde una perspectiva de sistemas podriamos sefialar que a nivel del
macrosistema, los cambios en la estructura demografica generados principalmente por la
disminucién de la mortalidad y la natalidad, y por el incremento en la esperanza de vida
han llevado al llamado envejecimiento poblacional, que acarrea a su vez un incremento
notable en la necesidad de cuidados familiares (Ewijk, Hens y Lammersen, 2002) (véase

Figura 7).

G
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- /

FIGURA 7. CAMBIOS SISTEMICOS QUE HAN MODIFICADO LA FORMA DE CUIDAR

Los cambios en la estructura poblacional se estan produciendo en todo el mundo,
pero la tendencia al envejecimiento es mas clara en los paises desarrollados (ONU, 2009).
Dicha tendencia ha sido descrita por las teorias de la transicién demografica, (Vera, 2000) y

epidemioldgica (Omran, 2001), que aluden tanto a los cambios en la estructura etarea de la
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poblacién como a la disminuciéon de las enfermedades infecciosas a expensas de las crénico

degenerativas (Martinez y Leal, 2002; Omran, 2001).

Aunque estas teorias tienen limitaciones para explicar las variantes presentes en
distintas realidades sociales y dejan de lado el anadlisis del componente social en los
cambios estructurales (Gémez-Arias, 2001; Martinez y Leal, 2002; Vera, 2000), resultan de
utilidad para enmarcar cdbmo se han modificado las necesidades de cuidado y por ende la

carga que ello genera.

Al analizar de forma mas especifica las cifras implicitas en la nueva pirdmide
poblacional, es evidente que se trata no sélo del fendmeno del envejecimiento relacionado
con el incremento en la esperanza de vida y la disminucién de la mortalidad. La silueta cada
vez mas alargada de estos graficos de poblacion muestra el reflejo de la caida en la tasa de
natalidad y con ello la disminucidon en el tamafo de la poblacidon y las familias (Tobio,
Agullé, Gémez y Martin, 2010). Se trata pues de un fendmeno de incremento de la
poblacién con necesidades de cuidado y disminucion de la disponibilidad de cuidadores en

el hogar.

De acuerdo al informe mundial de envejecimiento presentado por la ONU, en 2008
las personas mayores representaron el 10% de los habitantes en el mundo, es decir casi 700
millones (ONU, 2009). Por su parte, la encuesta sobre envejecimiento del Departamento de
Asuntos Sociales y Econdmicos del mismo organismo estima que en el afo 2050 el
porcentaje de mayores de 60 afios aumentard en todo el mundo y superard el 30% en

Europa y el 20% en los paises en vias de desarrollo (ONU, 2007).
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A ello se une el fendbmeno de la ultralongevidad o del envejecimiento del
envejecimiento: el aumento del grupo de edad de mas de 80 afios; es decir, de las personas
mas necesitadas de cuidado. Es posible introducir el concepto de multidependencia (al igual
que se alude al de multi o pluricuidadora) para expresar que muchos mayores precisan no

de una sino de varias personas e instituciones para ser atendidos (Tobio, et al., 2010).

El cambio epidemioldgico que acompania esta realidad poblacional no sélo ha traido
cambios en las causas de morbi mortalidad de las personas, también ha modificado el
entendimiento de la cronicidad relacionada con la permanencia en el tiempo. Ademas, se
ha aplicado no sélo a las enfermedades, sino también a condiciones cada vez mas
presentes como la discapacidad (De Freitas y Rino, 2007; Vasconcelos, Nations y Fontenelle,

2004).

La comprensiéon de estas interrelaciones es necesaria para responder a una
variedad de situaciones que rebasan los abordajes marcados por la estandarizacion y que se
centran en factores unidimensionales como la edad (nifios, ancianos), la situacion (croénica,

aguda) o la condicion (enfermedad, discapacidad).

Los fendmenos poblacionales sefialados multiplican y complejizan las posibilidades
a las que tiene que responder el cuidado actual. Dicho de otro modo, hoy en dia en el
nucleo familiar podemos encontrar en mayor o menor medida nifios, ancianos, personas
enfermas, personas con discapacidad, o una combinacidn en una misma persona de varias
de estas condiciones. Ello evidencia no sélo el incremento en la complejidad del cuidado
brindado en el hogar, sino también la necesidad constante de innovacién y adaptaciones

que faciliten y mejoren dicho cuidado.
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Asi pues, el concepto de familia y sus funciones se ha transformado al conjugarse la
transicion demografica y epidemiolégica con la evolucidon social y las consiguientes
modificaciones en los roles sociales y de género. Ello ha llevado a que el cuidado se traslade

del dmbito privado al publico y a que se transforme en una funcién social a través de la

participacion del Estado mediante politicas sociales que buscan satisfacer las necesidades
basicas de estas personas, rebasando con ello el limite del ambito familiar como espacio

exclusivo del cuidado (Tobio, et al., 2010).

En los paises que han incorporado los servicios sociales como cuarto pilar del
Estado de bienestar, la provision de los apoyos que permiten extender este dmbito de
cuidado, ocupa un lugar preponderante y descansa en una serie de dispositivos disenados
para brindar soporte a la propia persona en desventaja social y a su nucleo familiar. Este
tipo de proteccion estatal permite que estas personas puedan vivir una vida minimamente

aceptable (Sen, 1999).

Progresivamente, el Estado ha ido asumiendo tareas que las familias ya no pueden
abordar, ya sea por el tipo de conocimientos que requieren o porque su disponibilidad es
ahora menor, como ocurre en el caso de la salud. Ello incluye buena parte de las actividades
relacionadas con el cuidado de las personas, que se entiende cada vez mdas como un
derecho social que proporciona no sélo el Estado sino las sociedades de Bienestar

(Montoro, 1997).

Estas sociedades del bienestar a las que alude Montoro, se han generado a partir
de un proceso de transformacion en el que el Estado ha experimentado un proceso de

socializacién mientras que la sociedad ha experimentado un proceso paralelo de
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estatizacién en el que las problematicas individuales adquieren caracter de interés publico y

desplazan la responsabilidad hacia el Estado (Montoro, 1997).

Y es precisamente en esta articulacion entre solidaridad publica y privada, donde se
hallan dos posiciones encontradas respecto al papel del Estado y los individuos sobre todo
en lo que concierne a la proteccion de las personas vulnerables. En el primer polo del
debate encontramos la tesis de la sustitucidn, que afirma que cuanto mas fuerte es el
Estado del bienestar, mas se debilita la familia. Dicho de otro modo, la solidaridad colectiva
sustituye, y por tanto socava, a la solidaridad familiar. A esta tesis se enfrenta la de la
complementariedad que argumenta que la provisién estatal no sustituye sino que se suma
y refuerza la solidaridad familiar, hasta el punto de que cuantos mas servicios de cuidado
presta y asume el sector publico, mds cuidado informal proporcionan las familias (Knijn,

2004).

En todo caso, en los paises que han asumido el Estado de Bienestar el Estado actla
de distintas maneras en mayor o menor medida: En primer lugar, ofreciendo servicios
publicos de cuidado a quienes los necesitan y respondiendo asi directamente a las
necesidades de quienes no pueden valerse por si mismos. También concede tiempo que se
libera de la actividad laboral para cuidar a familiares que lo requieren. Ello supone que se
invierte la prioridad que generalmente tiene la actividad productiva sobre la reproductiva, y
que implicitamente sugiere que el mundo del empleo debe ceder el paso ante las
responsabilidades familiares de los trabajadores. Por ultimo, el Estado puede también dar
dinero directamente a las personas necesitadas de cuidado o a sus familias, quienes

pueden utilizarlo como consideren mas conveniente (Tobio, et al., 2010).
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Muchos de los paises que han asumido este modelo de bienestar que privilegia la
actividad productiva sobre la reproductiva, presentan un fendmeno consolidado denominado
segunda transicion demografica. Se trata de un cambio acufiado por Lesthaeghe para
describir los cambios relacionados con la disolucién de la familia y las uniones y en los
patrones de reconstitucion de las mismas que se encuentran presentes en los paises

occidentales desde la segunda guerra mundial (Lesthaeghe, 1998).

Esta segunda transiciéon demografica se suma al efecto de la primera transicién cuyo
efecto es el envejecimiento, y se caracteriza por: (a) incremento de la solteria; (b) retraso del
matrimonio; (c) postergacion del primer hijo; (d) expansion de las uniones consensuales; (e)
expansion de los nacimientos fuera del matrimonio; (f) alza de las rupturas matrimoniales v,

(g) diversificacion de las modalidades de estructuracion familiar.

Sin lugar a dudas estos cambios condicionan la transformacién del modelo
tradicional de familia que presuponia un matrimonio estable, una mujer en casa que se
ocupaba de su mantenimiento y de la educacién de los hijos, y un hombre que obtenia los
recursos necesarios para la supervivencia familiar fuera de las puertas del hogar. La
transformacién incluye pues, un cambio en la funcién a través de una orientacion mucho
mas individualista de sus miembros y también en la composicién, ampliando el concepto de
familia mucho mas alla de la inclusion de padre, madre e hijos y planteando nuevas formas

de familia (véase Figura 8), (Quilodran, 2000, 2008).

Tesis Doctoral -133- Maribel Cruz Ortiz



CAPITULO 3

CUIDADO Y CARGA

Principio ENFERMEDAD FUNCION CAPACIDADES
Funcion FAMILIAR INSTITUCIONAL SOCIAL
“
8 Enfermos
§° 3z PERSONAS CON Ancianos
Y] o
Receptor NINOS L 1| € MAYORES N COND.CRONICAS Nifios
Q
% 5 Discapacitados
>
3 @
S =
Proveedor MUIJER kS INSTITUCIONES 2 MUJER
— & P — >
£
% Empleo
8 VIDA g AUTO Vivienda
ioti SUPERVIVENCIA a
Objetivo | 8 INDEPENDIENTE - i DETERMINACION salud
£ 3 Educacion
© o
© a
g
E P/INSERCION LABORAL
Entendimiento INNATO || ADQUIRIDO | | EXTERNA
SATISFACCION DE ACTIVIDADES PROMOCION DEL
Complejidad B
piel NEC.BASICAS 1 ESPECIALIZADAS ~ |— AUTOCUIDADO

CUIDAR EN EL HOGAR CALIDAD DE LOS SERVICIOS CV/RESULTADOS PERSONALES

FIGURA 8. EVOLUCION Y CONTEXTO DE CUIDADO, CUIDADORES Y CUIDADOS

Dado que la familia ha sido histéricamente la institucién central en lo que al
cuidado de las personas se refiere, es explicable por qué los cambios que experimenta
influyen decisivamente en la manera de atender a quienes requieren atencidn. El cuidado,
al igual que la familia, se reconceptualizan y han impulsado cambios que han condicionado
una transformacién en la forma de entender y hacer el cuidado. Todo ello se ha visto
potenciado por cuestiones concretas como el colapso de los sistemas socio sanitarios y los
cambios en la composicién y funcién familiar que era, y es a través de las mujeres, la
principal proveedora de cuidados y genera modificaciones en su tradicional distincion de

cuidado en contexto institucional o en el hogar.

A finales de los afios ochenta en buena parte de los paises occidentales se produce la
crisis de los sistemas de proteccidn social, y ello incentiva la reinterpretacion del cuidado

familiar frente a los fallos y los limites de la solidaridad publica o colectiva. Es la suma y
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potenciacion de todos estos factores lo que ha dado visibilidad y nueva relevancia al
cuidado como concepto y actividad (Robles, 2004; Tobio, et al., 2010; WHO, 2002b). A

continuacidn discutiremos sus perspectivas enmarcandolas en el mesosistema.

El cuidado persigue garantizar la vida del sujeto y mejorar su autonomia (Torralba i
Rosellé, 1998), pero ha sido entendido muchas veces sélo desde un enfoque clinico,
centrado fundamentalmente en el control de la enfermedad, con algunas variantes en su

entendimiento por las disciplinas del area de la salud.

Asi, disciplinas como la Enfermeria lo han reclamado para si como objeto central de
su prdactica profesional, apropidndose de elementos de la actividad cotidiana vy
transformandolos en elementos nuevos, caracterizados sistematicamente y utilizados con
una finalidad terapéutica (Robles, 2004). Incluso esta disciplina es entendida como centrada
en el cuidado humano, en la experiencia de salud (Newman, Sime y Corcoran-Perry, 1991).
Su practica acentlda una relacién continua y cercana, lo cual supone un enfoque mas
holistico del cuidado que el asumido por el modelo médico, pese a que siga centrado en un

concepto restringido de salud (McCance, McKenna y Boore, 1997, 1999).

El modelo médico al que aludimos tiene como objetivo central la curacién y
presenta una fuerte influencia del modelo unicausal de salud. Se encuentra apuntalado por
los descubrimientos microbioldgicos de principios del siglo XX y centra su abordaje en la

enfermedad de la persona reduciéndola a una sola dimension (Valencia, 2007).

Sin embargo, el entendimiento de que lo social media lo biolégico y de que el
proceso salud-enfermedad es también un proceso histérico ha llevado a reposicionar el

cuidado frente a la curacién. Asi, se ha producido una ampliacion del concepto de cuidado
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gue ha pasado a considerarse una actividad implicita a los seres humanos desarrollada
basicamente en el nucleo familiar y mucho mas extensa que la dimensién de salud
(Valencia, 2007). Se reivindica de este modo un modelo de cuidado basado en la integridad
de la persona y el respeto a su diversidad, poniendo de relieve ademds que si no se brinda
una adecuada provisién de cuidados, la consecuencia directa es la exclusién (Tobio, et al.,

2010).

Visto desde esta perspectiva, en el ambito de la salud cobra relevancia la evolucion
de la concepcion de curar (cure), hacia cuidar (care), y de sanar hacia recuperarse (Roberts
y Wolfson, 2004). Ello hace referencia no sélo a la «recuperacion» del trastorno, sino sobre
todo a la recuperacion del proyecto vital una vez que ha aparecido la enfermedad o la
discapacidad, y ha llevado a desplazarse desde un enfoque de cuidado de la enfermedad
hacia otro centrado en la potencializacion de las capacidades presentes en la persona

(véase Tabla 7).

En clara concordancia con lo anterior, el objetivo del cuidado también ha
experimentado cambios. Entendido en su acepcién mas bdsica, se centra en garantizar la
supervivencia a través de la satisfaccion de las necesidades basicas. Sin embargo, al
producirse el alargamiento de la esperanza de vida de las personas con enfermedad o
discapacidad y reivindicarse su derecho a acceder a una vida integrada como el resto de las
personas, se genera un movimiento centrado en la vida independiente y auto determinada,
lo que implica que el objetivo del cuidado ha tenido que extenderse y diversificarse a tantos

ambitos y apoyos como requiera la persona (WHO, 2002b).
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En este sentido, las disciplinas enmarcadas en la medicina, caracterizadas
predominantemente por la busqueda de curas, han ido variando esta tendencia, entre
otras cosas por el incremento de las enfermedades y condiciones crdénicas. Ello ha llevado a
acentuar las cuestiones relacionadas con la calidad de vida cuando la curacién es imposible,
y a convertir el objetivo del tratamiento en el mantenimiento de la maxima funcionalidad y
en proporcionar una existencia o vida de calidad. En consecuencia cobra una nueva

preponderancia la familia y el cuidado (Roberts y Wolfson, 2004).

Este entendimiento del cuidado, es particularmente complejo en el caso de las
personas con enfermedad mental. Ya en el capitulo 1, sefialdbamos que la comprensién de
la enfermedad mental como generadora de discapacidad tiene un origen muy reciente
tanto por la concepcidn social que se tiene de la misma como por las caracteristicas propias
de la enfermedad. Podriamos afirmar incluso que ambos factores, (caracteristicas y
concepcién), se modifican mutuamente y generan comprensiones diversas de acuerdo al

contexto.

Las caracteristicas distintivas de la enfermedad como la edad de aparicién,
sintomatologia conductual comdn e inapariencia fisica de la patologia, sumadas a
concepciones atribuidas a ella como la violencia, la pérdida de la capacidad cognitiva o la
irrecuperabilidad total, condicionan su entendimiento como una desviacién social (Almirén,
2008). Tal desviacidén se caracteriza por el fracaso o incapacidad de una persona en
desempeiiar su rol habitual y responder a las expectativas que los demas y él mismo tienen
acerca de su conducta, cayendo en una situacién de dependencia definida por la expectativas

de cuidado institucional (Almirén, 2008).
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En el caso de las enfermedades mentales, la dificultad para lograr diferenciar
enfermedad y discapacidad viene dada por su estrecha relacion, sin llegar a ser
coincidentes, y por constituir la primera la puerta de entrada para la segunda (véase Tabla

7).

TABLA 7. CARACTERISTICAS DIFERENCIALES DE ENFERMEDAD Y DISCAPACIDAD MENTAL

AREA ENFERMEDAD DISCAPACIDAD
Campo de accion Condiciones somaticas del individuo Capacidad para vivir independientemente
Objetivo del L, Manejo de la sintomatologia y mantenimiento de Ila
! Curacion . .
cuidado independencia

Bien definidos: drganos y tejidos del | No bien definidos: relaciones complejas con el medio fisico y

Espacios afectados .
cuerpo social

Relativo, segun habilidades y necesidades que le permitan

Diagnéstico Serie de signos y sintomas
g Bnosy adaptarse y desarrollarse en el contexto

La reduccidon de riesgos promueve la | Conductas saludables y apoyo social evitan o disminuyen la

Prevencién . . -
salud y evita la enfermedad discapacidad

La red sanitaria es el instrumento de | Rehabilitacion y red social de apoyo son parte importante de la

Instrumentos - L -
prevencion y curacién de la enfermedad | promocion de la salud

Fuente: Elaboracion propia a partir de Puga y Abellan, 2004

Frente a la enfermedad, la discapacidad no se refiere a las condiciones fisicas,
psiquicas y sensoriales del individuo que la padece, sino a su capacidad para vivir
independientemente, subrayando asi el caracter relacional de ésta. Ambas situaciones
generan la necesidad de algun tipo de ayuda para curar la dolencia, mitigarla o para

compensar lo que la persona no es capaz de hacer por si sola (Puga, Abellan, 2004).

Se subraya asi la dificultad en comprender cémo estas dos entidades se entremezclan
y condicionan el tipo y amplitud del cuidado requerido, habida cuenta ademas del caracter
intermitente de la enfermedad y de la forma como la sintomatologia limita las habilidades de
las personas para actuar de la forma usual y esperada por los otros y deseada por si mismas a
nivel funcional, cognitivo o emocional (Puga y Abelldn 2004; Tobio, et al., 2010). Estas

dificultades para desempefiar papeles y actividades socialmente aceptadas y habituales para
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las personas de similar edad y condicién sociocultural, tienen su reflejo correspondiente en el

cuidador familiar, como veremos posteriormente.

Si bien hemos sefialado que el origen del cuidado reside claramente en la familia, y
que en su entendimiento mas sencillo persigue garantizar la supervivencia de sus
miembros, no por ello tiene un caracter innato. Aunque se han producido grandes cambios
sociales que han modificado la posicién de las mujeres dentro de la familia, no es menos
cierto que la naturalizacién y biologizacién que son asignadas socialmente al cuidado
contindan etiquetando a las mujeres como las mejores o mas adecuadas para cuidar. Sin
embargo, aun con la persistencia de esta naturalizacién se percibe ya una evolucién en la

concepcidn del cuidado.

Esta evolucién marcha a la par de la transferencia de multiples conocimientos
técnicos hacia quienes realizan el cuidado en casa. Asi pues, alternativas como el alta
precoz, el manejo ambulatorio y el manejo de tecnologia médica en el hogar, asi como el
incremento de enfermedades crénico degenerativas en la poblacién en general, hacen que
el cuidado hoy sea diferente al de hace unas décadas (Ewijk, et al., 2002; Harwood, Sayer y

Hirschfeld, 2004; Izquierdo, 2003a; Tobio, et al., 2010), (véase figura 8).

Lo anterior, aunado a la creciente aceptacion de los beneficios de mantener a las
personas vinculadas a su ambiente familiar, ha promovido la adquisiciéon de conocimientos
dirigido a realizar actividades de cuidado especializadas. Estas van mas alld de la ayuda
tradicional relacionada con la movilidad, alimentacién, eliminacién y confort, y se
complementan con multiples tareas como curaciones, ejercicio, aplicacién de

medicamentos y manejo de tecnologia médica que van desde glucoémetros y
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baumanométros usados para el monitoreo de las constantes vitales, hasta el manejo de
gruas para facilitar los desplazamientos, tanques de oxigeno, aspiradores y un sin fin de
aparatos que han acelerado la necesidad de transferir conocimientos al cuidador y también
a la persona que recibe el cuidado (Cruz, Pérez, Jenaro, Flores y Segovia, en prensa; Garcia-

Calvente, Mateo-Rodriguez y Eguiguren, 2004).

Tal como podemos observar en la Tabla 8, el entendimiento del cuidado y la
evolucion de su complejidad llevan a configurar de forma distinta tanto el perfil del

cuidador informal como el de la persona cuidada.

Las fronteras entre el cuidado como profesién y el trabajo familiar se desdibujan
cuando atender a un pariente implica una prestacion econdmica a cargo del Estado vy
representa una trayectoria de cambio en las condiciones en las que el cuidado es realizado

y la naturaleza de la participacion del Estado y la familia (Daly y Lewis, 2000).

En algunos paises de Europa la atencién a dependientes se esta constituyendo en
una alternativa de empleo fomentada por las politicas publicas. De hecho en Espafia las
politicas dirigidas al desarrollo de la atencién a dependientes constituyen una estrategia
para aumentar el trabajo femenino, que esta por debajo de la media europea (Cameron y

Moss, 2007; Simonazzi, 2009).

Esta posibilidad abre la discusién sobre las implicaciones del cuidado a nivel socio
politico, como en el caso espaiiol en el que la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencidn a las personas en situacién de dependencia plantea una compensacién econédmica
para quienes se dedican al cuidado de un familiar y por tal motivo no tienen la posibilidad de

desempefiar un trabajo remunerado fuera del hogar (Ley 39/2006 de 14 de noviembre).
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A este respecto, desde que la Ley vio la luz, surgié el interrogante de la posible
profesionalizacién de las cuidadoras frente a la consideracidon tradicional de su papel
cuidador, y en 2009 se avivo esta discusion al anunciarse la posibilidad de que las personas
que hubieran carecido de la oportunidad de formarse en el ambito del cuidado pudieran
obtener un titulo profesional al acreditar experiencia familiar en la atencién a menores o

familiares dependientes, con el fin de integrarlas en el mercado laboral.

El Real Decreto 1224/2009, para el reconocimiento de las competencias
profesionales adquiridas por experiencia laboral pretende facilitar la empleabilidad de los
ciudadanos, la movilidad, fomentar el aprendizaje a lo largo de la vida y favorecer la
cohesién social, especialmente de aquellos colectivos que carecen de una cualificacidn

reconocida (R.D. 1224/2009 de 17 de julio).

La mencionada Ley define competencias profesionales para el empleo como las
adquiridas a través de formacion modular u otros tipos de formacién o a través de la
experiencia laboral, y plantea complementarlas a través de competencias profesionales
definidas como un conjunto de conocimientos y capacidades que permitan el desarrollo de
un empleo. Este reconocimiento abre una nueva cuestion que radica en la perspectiva de
encontrar una forma mixta entre el cuidador formal y el informal dada su insercién laboral y

con ello la posibilidad de nuevos mercados de trabajo.

Esta posibilidad refleja que el dmbito del cuidado estd experimentado una nueva
feminizacién y que, de alguna forma, el establecimiento de esta nueva opcién laboral
vuelve a colocar a la mujer en el ambito doméstico. Se mantiene asi la presion familiar para

que la mujer que ha venido cuidando de forma gratuita lo siga haciendo aunque ahora con
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ayuda econdmica y seguridad social, lo que refuerza todos los aspectos de naturalizacion

femenina del cuidado (Simonazzi, 2009).

Por otra parte la emergencia de este sector de actividad econdmica trae consigo la
génesis de nuevas figuras laborales, como, por ejemplo, la trabajadora familiar, el gerocultor
o asistente personal para la autonomia. Todas ellas emergen en un momento de
precarizacion del mercado laboral y que, dado su incipiente proceso de profesionalizacién, les
coloca en una situacion vulnerable y redunda en discriminacidn para quienes ejercen estos
empleos. Esto es, dado que dichos empleos a menudo se confunden con una expresién de

feminidad, tienden a la invisibilidad laboral (Cruz, et al., en prensa; Martin, 2008a).

Por otra parte, puesto que estos empleos se desarrollan en el ambito familiar,
llevan consigo el entendimiento implicito de la disponibilidad permanente del tiempo de las
mujeres al servicio de la familia, al contrario de lo que ocurre en la esfera econémica
donde las mercancias se intercambian por otras mercancias y existe un tiempo
determinado para este intercambio (Martin, 2008b). Este fendmeno se ha denominado
domesticacion del trabajo, término que implica que los trabajos remunerados presentan,
cada vez mas, caracteristicas similares a los desarrollados en el ambito doméstico-familiar:
son elasticos, fragmentados y dispersos en lo que se refiere a las condiciones laborales tales
como la disponibilidad horaria, la flexibilidad, la dedicacién y la polivalencia. Ademas y cada
vez en mayor medida, suponen la sujecién de una cualidad —el afecto- que hasta ahora se
consideraba exclusiva del ambito privado de la vida de los individuos, y absolutamente

desvinculada de cualquier conceptualizacion del trabajo (Martin, 2008a).
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A este respecto, Simonazzi (2009) sefiala que distintos regimenes de cuidados dan
lugar a tipos especificos de mercados en este sector. Por ejemplo, en Suecia se han creado
ocupaciones cualificadas con empleos de calidad, en un marco de politicas universalistas y
de servicios publicos paralelas e integradas en las politicas de igualdad de género. En
cambio, en el Reino Unido el desarrollo de este tipo de servicios ha ido de la mano de la
expansion de un sector de empleo de poca calidad, con bajos salarios y sin requerimientos
formativos especificos. En los paises del sur de Europa, con servicios sociales escasos y una
mayor tendencia a las transferencias monetarias, se estd gestando un sector de mercado
laboral precario y unas condiciones de empleo similares a las que se dan en el caso

britanico (Martin, 2008b; Simonazzi, 2009).

Entre los principales cambios para el microsistema, generados por las
transformaciones enunciadas, se encuentra el nuevo perfil de las personas que reciben
cuidados. Hemos sefialado ya que estos perfiles se han multiplicado en funcién de sus
condiciones de salud, edad, y niveles de dependencia; pero el punto central relacionado
con el cuidado, tiene que ver precisamente con un cambio de postura que implica el papel

central y activo de las personas en lo que se ha denominado autocuidado (OMS, 2002a).

Es asi que se han estructurado programas e intervenciones enfocadas a promover
la autodeterminacion a través de la provision de apoyos generales como sefialamos en el
capitulo dos. También se han desarrollado iniciativas que tienen que ver con capacitacion
especifica para el manejo de medicamentos, control de signos y sintomas, afrontamiento
de enfermedades y en general fomento de la vida independiente en sentido amplio

(Albarran y Macias, 2007; Diaz, et al., 2005; Droulout, Liraud y Verdoux, 2003; Navarro,
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Garcia-Heras, Carrasco y Casas, 2008; Ramirez, et al., 2006; Rummel-Kluge y Kissling, 2008;

Velligan, et al., 2009).

Estos apoyos, necesarios en las distintas esferas del desarrollo del individuo,
requieren de la participacidon de distintos actores que conforman la red social y que en
diferentes contextos brindan apoyos naturales y apoyos formales. Dicho de otro modo,
precisa tanto de los cuidados que se ofrecen y desarrollan per se en el seno familiar y social,
como de aquéllos que son disefiados ex profeso con una finalidad especifica y brindados

por instancias externas a la familia.

Es cierto que este enfoque se ha adoptado con mas fuerza en el marco del cuidado
de las personas con enfermedades crénico degenerativas, pero se ha extendido
rapidamente al campo de la discapacidad y aunque con menor velocidad, también ha
llegado a las personas con discapacidad generada por las enfermedades mentales. Como es
evidente esta menor velocidad de transformacion se relaciona con el estigma de la
incapacidad de las personas con enfermedad mental para tomar decisiones (Crisp, Gelder,

Rix, Meltzer y Rowlands, 2000; Gaebel, Zaske y Baumann, 2006).

Otra consecuencia importante para el microsistema de lo que hasta aqui hemos
sefalado, es el nuevo perfil del cuidador. La literatura diferencia entre cuidadores formales
e informales enfatizando con ello las diferencias existentes entre una labor realizada como
parte de la vida cotidiana y otra desarrollada en un contexto laboral reglamentado
(Brilowski y Wendler, 2005; Curcio, 2008). Ligadas a esta definicion se encuentran dos
condiciones: brindar el cuidado dentro del contexto familiar y hacerlo sin remuneracién a

cambio.
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Coinciden con esta definicion autores como Rodriguez (2004), quien sefiala que
cuidador informal es aquel que forma parte de la familia y dentro de ella dispensa cuidado
de manera altruista a personas que presentan algun tipo de dependencia o discapacidad. El
autor extiende esta denominacidn al entorno cercano a la persona, sefialdandolos como

otros agentes y redes distintos de los servicios formalizados de atencién (Rodriguez, 2004).

Este entorno suele caracterizarse por su reducido tamafio, por existir afectividad en
la relacion y por suponer un compromiso de cierta permanencia o duracién. La
permanencia estd sujeta sobre todo a condiciones de dependencia prolongada como el
envejecimiento o la discapacidad. Otro rasgo es su curso ascendente es decir, inicialmente
es un cuidado de baja intensidad pero, conforme los niveles de dependencia aumentan, va
incrementandose el cuidado, representando un consumo intensivo y extensivo de recursos

de toda indole, que requiere ademas un progresivo uso de recursos para el cuidado.

Esta definicion coincide con planteamientos que definen al cuidador informal como
aquella persona que presta atencidon a una persona enferma o discapacitada para realizar
sus actividades cotidianas, sin tener cualificacion profesional ni recibir compensacién

econdmica por ello (Van den Berg, Brouwer y Koopmanschap, 2004).

A la vista de lo que hemos discutido respecto a la introduccién de nuevas variables
como las ayudas al cuidador, las posibilidades de profesionalizacion de los cuidadores
informales, o la participacidn de personas ajenas a la familia, es claro que las clasificaciones
centradas en tipologias como vinculo familiar, formacidn escolar o retribucién econémica,
son ya insuficientes para describir a los cuidadores y podriamos sefalar la presencia de

cuidadores hibridos.
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Por ello, en el presente estudio nos referiremos a cuidador informal como aquel
que atiende a un familiar o persona cercana, sin recibir compensacion econdmica. En
consecuencia siguiendo, con el término cuidadores formales nos referiremos a quienes
dispensan cuidado y atencidn a través de los servicios sociales o sanitarios organizados, del

mercado laboral o de organizaciones de ayuda mutua o voluntariado.

En el planteamiento expuesto sobre la evolucién del cuidado, las caracteristicas
intrinsecas de quienes lo realizan en el hogar parecen ser las que menos han cambiado ya
gue estan vinculadas a diferencias de género que permanecen y cuyo mejor reflejo es la
existencia de una mayoria de mujeres cuidadoras. Esta situacién ocurre a pesar del
creciente papel laboral que tienen las mujeres y ha venido acompafiada por la escasa
contribucidn de los hombres al ambito doméstico familiar y a sus requerimientos cotidianos

(Tobio, et al., 2010).

Numerosos estudios ofrecen datos que nos permiten afirman que las diferencias
existentes entre los paises respecto al cuidado, se encuentran relacionadas con la estructura
demografica de su poblacién y con el desarrollo socioeconémico (Gutiérrez-Maldonado,
Caqueo-Urizar y Kavanagh, 2005; Magliano, et al., 1998a). Sin embargo, el perfil de los
cuidadores informales relne caracteristicas coincidentes con el de la mujer como cuidadora

natural (Castilla, et al., 1998).

Estas coincidencias pueden observarse en el siguiente cuadro comparativo entre el
estudio que ofrece Duran (2006), efectuado con poblacién espafiola, (Duran, 2006) vy el
realizado por el Instituto de las Mujeres de México (INMUJERES, 2005) (véase Tabla 8).

Probablemente la diferencia en cuanto al tiempo dedicado en horas al cuidado, esté
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relacionado con el tipo de persona atendida, siendo en el caso espafiol mas frecuente que

se trate de una persona mayor que requiera de asistencia continua.

TABLA 8. COMPARACION DEL PERFIL DEL CUIDADOR ENTRE ESPANA Y MEXICO

ESPANA. Dependientes y cuidadores. (Duran, 2006)

MEXICO. El papel de mujeres y hombres en el cuidado de la
salud dentro de los hogares. (INMUJERES, 2005)

Es mujer

Entre 58 y 70% son mujeres.

Tiene una edad intermedia entre 50 y 60 afios como
promedio, sin embargo, el porcentaje de cuidadores de edad
avanzada es bastante elevado.

La carga del cuidado de la salud recae, en general, en las
personas menores de 45 afos, siendo el 4% de la poblacién
de 12 afios y mas quienes realizan esta labor

No tiene empleo, y si antes lo tuvo ha tenido que
abandonarlo.

La mayor participacion femenina en cuidados a la salud se
observa entre las mujeres econdmicamente inactivas

Dedica mas de 40 horas semanales al cuidado del
dependiente. No es raro que esta cifra se duplique o
triplique.

Dedican en promedio 14 horas a la semana al cuidado de la
salud de personas con algun tipo de limitacion fisica o mental
o de enfermos temporales

Tiene dificultades econdmicas.

En los hogares de estratos bajo y muy bajo gastan entre 25y
56 por ciento mas que los hogares sin miembros con este
tipo de limitaciones en conservacion de la salud.

Asume casi en exclusiva el cuidado del dependiente, y tiene
dificultad para mantener sus relaciones sociales.

En el 50% de los hogares donde hay alguna persona que
necesita apoyo por cuestiones de salud, la tarea recae en una
sola persona

La atencién a la persona dependiente la presta durante
largos afos, y su expectativa es que seguira haciéndolo.

Son las mujeres quienes mds apoyan a personas enfermas o
con alguna discapacidad fisica o mental.

No tiene tiempo ni oportunidad de cuidarse a si misma/o.

Las mujeres que dedican parte de su tiempo en apoyar en los
cuidados a la salud en su mayoria tienen bajos niveles de
escolaridad,

Padece patologias multiples, especialmente cansancio,
carencia y trastornos del suefio, dolores de espalda v,
frecuentemente, depresion y siente miedo respecto a su
futuro

Dedican menos tiempo a cuidados
esparcimiento, cultura y entretenimiento.

personales, al

Aunque el perfil es muy claro, hay indicios que apuntan a nuevas actitudes y

comportamientos que van respondiendo lentamente a los cambios sociales y familiares
gue se hacen mas evidentes en los paises desarrollados. En estos cambios se puede
observar la nueva dinamica de tres personajes: mujeres migrantes, personas mayores y

hombres.

El fendmeno migratorio podria entenderse como contribuyente a la segunda
transicién demografica. El Fondo Mundial de Poblacion de las Naciones Unidas reporté que
el 3% de la poblacion mundial habia migrado (UNFPA, 2006). Este fenémeno tiene como
uno de sus estimulos principales la posibilidad de encontrar un empleo y la provisiéon de

cuidados. Ello ha generado un mercado especialmente atractivo para mujeres provenientes
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de paises escasamente desarrollados que a su vez desplazan el cuidado de sus propias
familias a otras mujeres dando origen a un fendmeno denominado cadenas globales de

cuidados.

Las cadenas globales son definidas como cadenas de dimensiones transnacionales
que se conforman con el objetivo de sostener cotidianamente la vida, y en las que en los
hogares se transfieren trabajos de cuidados de unos a otros en base a ejes de poder, entre
los que cabe destacar el género, la etnia, la clase social y el lugar de procedencia (Martin,
2008b; ONU, 2006; Roman y Martinez, 2005; UNFPA, 2006). En este caso se refieren a las
mujeres cuidadoras que se han centrado basicamente en el cuidado de los adultos mayores

y enfermos (Cameron y Moss, 2007) donde una mujer es sustituida por otra.

Llama la atencion el caso de los adultos mayores como cuidadores en paises con
estructuras demograficas envejecidas. Aunque sus cuidados parecen estar encaminados
basicamente a sus nietos o cényuges, responden a nuevas necesidades que requieren
politicas sociales acordes con estas realidades. En todo caso ambos comportamientos
responden a la incorporacidon de la mujer al mercado laboral y al envejecimiento de la

poblacidn (Tobio, 2008; Tobio, et al., 2010).

En el caso de la participacién masculina, los cambios parecen encaminarse al
cuidado dirigido a los hijos. Estudios como El cuidado de las personas. Un reto para el siglo
XXI, elaborado en Espafa, sefialan que los varones se implican mas en las tareas mas
gratificantes o que tienen relacién con la esfera publica (paseos, bafios, juegos, ayuda para
gatear...), mientras que las madres contindan realizando las tareas mas pesadas, y

monadtonas que se desarrollan en el ambito doméstico (Tobio, et al., 2010). Una tendencia
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semejante se observa en México donde el estudio Hombre y Mujeres en México, sefiala que
los hombres incrementan su participacion en cuidados de enfermos temporales, pero se
involucran poco en cuidado de los niflos y de las personas con limitaciones fisicas o

mentales (INEGI, 2009).

Respecto a los cuidados prestados por los cuidadores formales, es previsible que las
caracteristicas de la red de apoyo sociosanitario determinen de forma indirecta el nivel de
apoyo informal proporcionado al enfermo por su entorno mds cercano. El grado de acceso
a ayudas técnicas, asi como el precio y la disponibilidad de sustitutivos del cuidado
informal, pueden repercutir en la intensidad y la naturaleza del mismo. A la vista de estos
cambios y de la demanda creciente de cuidado, la perspectiva es cada vez mas compleja,
puesto que se requieren enfoques individualizados que aborden esta diversidad (WHO,

2002b).

3.2 LA CARGA

Numerosas investigaciones sobre cuidadores informales aluden a los costes
negativos del cuidado continuado y acentian el concepto de carga (Magliano, et al., 1998a;
Rojas, 2007; Veladsquez, et al., 2007). Ambos, cuidado y carga, son constructos diversos y
multidimensionales cuya comprensién y andlisis ha cobrado particular relevancia en
muchos paises, principalmente en aquellos cuyos cambios sociales, demograficos y
epidemioldgicos, han empujado cambios no sélo en la atencion, sino también en la
concepcidn de las personas que requieren cuidado y de quienes lo brindan (De la Cuesta,
2007; Robles, 2004; Robles y Vazquez-Garnica, 2008 ; Sales, 2003; Sanchez, 2004). El

término carga se acufid en el contexto del estudio de la desinstitucionalizacion psiquiatrica.
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Platt lo defini6 como la presencia de problemas, dificultades o eventos adversos, que

afectan la vida de personas significativas del paciente psiquidtrico (Platt, 1985).

El regreso de las personas con enfermedad mental a sus hogares marcé una nueva
forma de participacidon de las familias en el cuidado, recuperando con ello una funcién
basica que se habia trasladado a las instituciones y trayendo nuevas formas de entender y
ejercer el cuidado (Garcia-Calvente, et al., 2004). A las consecuencias para los familiares de
cuidar a una persona con enfermedad mental alude el concepto de carga (Schene, Van
Wijngaarden y Koeter, 1998). Estas consecuencias se reflejan en la conceptualizacién
multidimensional que la define como un conjunto de problemas tanto fisicos, como
psicoldgicos o emocionales, sociales y financieros que pueden experimentar los miembros

de la familia que cuidan de personas dependientes (George y Gwyther, 1986).

Ciertamente hay multiples investigaciones que han estudiado las consecuencias
negativas del cuidado desde la perspectiva de cuidadores profesionales como las
enfermeras (Happell, 2009; Jenaro, Flores, Caballo, Gonzdlez y Gdmez, 2007; Nordang, Hall-
Lord y Farup, 2010; Spoor, De Jonge y Hamers, 2010; Utriainen Kyngds, 2009), y acufiado el
término Burnout para sefialar la respuesta al estrés laboral crénico, integrada por actitudes
y sentimientos negativos hacia las personas con las que se trabaja y hacia el propio rol
profesional, asi como por la vivencia de encontrarse emocionalmente agotado (Maslach y

Jackson, 1981).

Algunos estudios comparativos entre enfermeras profesionales y cuidadores
familiares han identificado coincidencias en las dimensiones en las que se produce tales

afectaciones, tales como agotamiento emocional, despersonalizaciéon y baja realizacion
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persona (Angermeyer, Bull, Bernert, Dietrich y Kopf, 2006). Coincidencias ldgicas dado que
comparten el ambito del cuidado, el perfil de género comun que las identifica y que regula
sus relaciones sociales y laborales y el grupo de personas a las que atienden, y que se veran
acentuadas por el acercamiento que se ha producido entre la labor de atencién familiar y la
profesional. Sin embargo, dada la orientacién de este estudio, abordaremos la carga desde

la perspectiva del cuidador familiar.

Existen al menos tres aproximaciones al concepto de carga. La primera es
mantenida por autores que consideran los sintomas y conductas del paciente como las
causas de la carga. Las conductas perturbadas resultan en alteraciones verificables de la
vida familiar y en tareas de cuidado para el familiar (Hjarthag, Helldin, Karilampi y

Norlander, 2010; Platt, 1985).

La segunda conceptualizacion es defendida por autores como Tessler y Gamache
(1994) quienes sugieren que la carga se relaciona con las tareas adicionales de supervisién y
estimulacién derivadas de atender al paciente. Se relacionan también con Ia
autopercepcion del cuidador acerca de su rol y con la tensién psicolégica generada en la

familia por la enfermedad del paciente.

Finalmente, la ultima definicion se enmarca dentro del modelo de estrés-
afrontamiento y distingue entre los contenidos del cuidado (tratar con conductas
perturbadas y proporcionar asistencia instrumental y emocional), que son potenciales
estresores, y las consecuencias especificas del cuidado, entendiéndolas mas como factores
predictores que como aspectos de la carga. De esta forma, la parte objetiva abarca los

efectos potencialmente observables del cuidado como problemas financieros, limitacién de
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actividades personales e interacciones sociales y alteraciones en rutinas del hogar. Por otro
lado, en la parte subjetiva se contemplan sentimientos, actitudes y emociones expresadas

acerca de las experiencias del cuidado (Reinhard, Gubman, Horwitz y Minsky, 1994).

Varios investigadores sefialan que el término carga tiene connotaciones negativas,
tanto acerca del rol de la persona que recibe el cuidado en el sentido de llevar implicito un
rol pasivo y negativo, como sobre los sentimientos que genera en el cuidador sobre
entendiéndolos como algo impuesto y no deseado (Horwitz, Reinhard y Howell-White,
1996). Autores como Sales, sefialan que dicho término pasa por alto el analisis de los
factores contextuales, afectivos e incluso histdricos que moldean la relacion establecida por
cuidador y cuidado, y de la que también surgen elementos positivos asociados (Sales, 2003;
Savage y Bailey 2004). Esta cuestion era ya apuntada por Szmukler en su editorial de 1996
en el que aludia a las dificultades para establecer las dimensiones que integran este

concepto (Szmukler, 1996).

Por otra parte también es cierto que el concepto de carga estd asociado a la figura
del cuidador entendido como el familiar, pero dada la tendencia a la multiplicidad de
servicios y la creciente difusién de limites en la definicién y funciones de cuidadores
formales e informales, el concepto de cuidado es mds abarcador y comprensivo,

extendiéndose al sistema de cuidados en el contexto familiar, social o laboral.

Precisamente por coincidir con estas vision pretendemos, a la luz de la revision
realizada sobre el cuidado, comprender el concepto de carga como parte de éste,
entendiendo que las consecuencias generadas por el cuidado se desplazan en un continuo

cuyo extremo mas negativo puede constituirlo la carga (Webb, et al., 1998).
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Este entendimiento es semejante al de la comprensién actual del concepto de salud
como proceso biopsicosocial, en el que se ha producido un gradual abandono de la visién
de salud y enfermedad como procesos enfrentados y se conceptian como partes de un

proceso que fluctla al interactuar con el medio (Neira, 2001).

3.2.1 CARGA OBIJETIVA Y SUBJETIVA EN PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL: EVIDENCIAS
EMPIRICAS
Estudios recientes como El cuidado de las personas. Un reto para el siglo XXI
muestran algunas de las consecuencias que el cuidado genera. En ellos es posible observar
gue los efectos positivos y negativos son en general semejantes pero varian de acuerdo a la

etapa de la vida en la que se encuentra la persona cuidada (Tobio, 2008).

Otros estudios como Dependencia y solidaridad en las redes familiares, realizado en
Espafa permiten ver que la afectividad es la razdén por la que se cuida predominantemente.
Por otra parte, la participacién de la familia en el cuidado disminuye cuando se compara el
cuidado de mayores frente al cuidado de enfermos y personas con discapacidad,
implicando en estos casos en mayor medida al Estado como corresponsable de dichos

cuidados (Fernandez y Tobio, 2007).

Investigaciones cualitativas marcan discursos sobre el cuidado que reflejan
ambivalencia y que pueden ordenarse gradualmente: desde el rechazo a cuidar (en el polo
mas negativo), pasando por la obligacidn y resignaciéon (como compromiso ineludible y
como deber) y, en el otro extremo, la satisfaccion (sentimiento de utilidad social,
autoestima o por afectividad-carifio) y lo vocacional. Este ultimo es el mas positivo pero

infrecuente (Cruz, Pérez, Jenaro, Vega y Flores, en prensa; Tobio, et al., 2010).
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Otros estudios muestran las repercusiones que genera el cuidado y que varian desde
quienes afirman sentirse afectados por la ayuda econdémica prestada, el tiempo invertido y
restado a la realizacién de su vida social o el disfrute del ocio, hasta quienes siente sus efectos

en la salud y el logro profesional (Fernandez y Tobio, 2007).

Subyacen en estas percepciones y sensaciones lo que Hoening y Hamilton (1966)
diferenciaron como carga objetiva y subjetiva. Esta distinciéon es ampliamente utilizada en la
investigacion a pesar de existir multiples definiciones de carga. La carga objetiva cubre
todas aquellas cosas que el cuidador y su familia hacen (ayudar, supervisar, controlar,
pagar, etc.), experimentan (alteraciones en la rutina y relaciones interpersonales en la
familia) y las restricciones en las actividades a las que estan sometidos (ir de vacaciones, al
club, practicar deportes, ir al trabajo, etc.) como consecuencia de las tareas de cuidado. Por
su parte la carga subjetiva puede definirse como las actitudes y reacciones emocionales

ante la experiencia de cuidar (Sales, 2003).

Algunos autores indican que las principales dimensiones de la carga objetiva son:
efecto sobre el uso del tiempo libre, alteraciéon de la rutina familiar, limitacidon de las
actividades sociales y efecto sobre las relaciones dentro de la familia (Reinhard y Horwitz,

1995).

Al respecto la Tabla 9, basada en un estudio de revisidon sobre investigaciones
aparecidas en 2003 sobre personas con enfermedad mental severa, muestra los cambios
mas frecuentemente identificados tanto en la dimension objetiva como subjetiva (Ohaeri,

2003). Este estudio coincide con otros que sefialan que la severidad de los sintomas
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constituyen importantes predictores de carga (Awad y Voruganti, 2008; Loukissa, 1995;

Lowyck, et al., 2004; Papastavrou, Charalambous, Tsangari y Karayiannis, 2010).

TABLA 9. CAMBIOS OBJETIVOS Y SUBJETIVOS EN CUIDADORES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

Sintomas del paciente que
generan preocupacion en
los cuidadores

Disturbios nocturnos, agresividad, delirios, alucinaciones, abandono del cuidado personal, falta
de cooperacion, posible peligro para si mismo u otros, los vecinos se quejan del
comportamiento del paciente, sintomas negativos como discapacidad y falta de productividad

Acciones de cuidado en
casa

Control de sintomas; ayuda en la administracion de medicamentos; mantenerlo activo todo el
tiempo.

Interacciones con
profesionales de la salud

Actuar como gestores en la asistencia buscando ayuda sin preocuparse por la atencién
profesional para los problemas propios

Acciones comunitarias

Obtencién de recursos comunitarios adecuados

Actitudes que causan
angustia emocional

El estigma por asociacién, dolor, culpa, impotencia, ira; propia necesidad de atencidn,
dificultad para atribuir significado a las acciones del paciente, sensacién de pérdida

Experiencias
Emocionalmente
edificantes

Sensacion de plenitud de derechos, auto-conocimiento a partir de la experiencia de cuidado, la
familia es fundamental para esperanza; afrontamiento; satisfaccién con los cuidados a pesar
de la carga objetiva

Efectos sobre el
funcionamiento familiar

Significativamente peor funcionamiento de la familia

Métodos de afrontamiento

Empatia y la religiosidad fueron la estrategia mas utilizada, la forma de afrontamiento esta
influenciada por las percepciones.

Morbilidad psiquiatrica en
los cuidadores

25% de los cuidadores tuvieron criterios de caso en el General Health Questionnaire.

Modelos causales

Citada entre el 9 y 17% de todas las culturas. El estrés psicosocial es el mas cominmente
citado

Tipos de asistencia

rofesional reguerido por Mejorar el conocimiento médico de las enfermedades, tratamiento de conductas
I‘;familia q P problematicas, apoyo social
Entre las principales conductas asociadas a estos sintomas se indican

mayoritariamente las asociadas a problemas de seguridad y posibles actos de violencia del
paciente hacia si mismo u otros, demandas excesivas, alta dependencia hacia el cuidador,
alteraciones en los habitos de suefio y conductas embarazosas. Probablemente porque las
conductas que se presentan en las enfermedades mentales son compartidas por varios
diagndsticos y constituyen la expresién de los sintomas, los niveles de carga y las formas de
afrontamiento son semejantes en cuidadores de personas clinicamente estables con

esquizofrenia y trastornos afectivos bipolares (Chadda, Singh y Ganguly 2007).
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En esta linea, un estudio realizado en Suiza, que analizé la relacidn entre carga y
cuadros agudos de personas con esquizofrenia encontré correlacion entre amenazas,
molestias, tiempo invertido con los afectados, y carga relacionada con la restriccion de la
vida social y el ocio, pero no directamente con la agresidn o el abuso de sustancias (Lauber,
Eichenberger, Luginbiihl, Keller y Rdssler, 2003). Esto contrasta con los hallazgos
encontrados en un estudio espafiol donde el consumo de drogas se encuentra asociado a
una mayor carga familiar, lo que pudiera obedecer a cuestiones de orden cultural (Ochoa,

et al., 2008).

Otras evidencias indican que la respuesta ante los sintomas del paciente parece estar
diferenciada, encontrandose que los sintomas positivos del paciente se relacionan con la
carga objetiva y con acciones de supervision, en tanto que los sintomas negativos se asocian a
la carga subjetiva que suscitan en el cuidador preocupacién ante la situacion de inaccion del
paciente y que generan comparativamente mayor carga (Ochoa, et al, 2008; Provencher y
Mueser, 1997). En ello coinciden Granddn, Jenaro y Lemos (2008) quienes sefialan que la
supervisién de conductas problema, aunque genera una menor carga objetiva que las
actividades cotidianas, produce una mayor carga subjetiva. Esto indica que las conductas
problemas, a pesar de ser mas ocasionales preocupan en mayor medida a los cuidadores,
sobre todo aquellos comportamientos relacionados con hetero y auto agresiones (Granddn,

Jenaro y Lemos, 2008).

Si bien la sintomatologia psiquiatrica constituye un predictor de la carga, ésta se ve
incrementada cuando tales sintomas se presentan en personas que presentan
comorbilidad. Asi lo indican estudios realizados por ejemplo con personas con discapacidad

intelectual en los que la presencia de sintomas psiquidtricos constituye una carga adicional
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para los cuidadores y condiciona la solicitud de ayuda externa (Maes, Broekman, Dosen y

Nauts, 2003).

Uno de los autores que mas ha contribuido a la definicion operativa del concepto
de carga es Schene (1990). Este autor, tras revisar las investigaciones existentes, distingue
ocho dreas de la carga, las seis primeras estan relacionadas con la carga objetiva, en tanto

las dos ultimas con la subjetiva.

La primera dimensidn se refiere a las rutinas dentro de la casa, esto es a los acuerdos
reciprocos en el reparto de tareas que realiza la familia en sus relaciones cotidianas. Cuando
un miembro no puede llevar a cabo estas tareas, otros deben asumir las funciones. El
incremento del cuidado, la supervisidon y el control del paciente por parte de la familia
rompen la reciprocidad establecida. Los resultado de algunos estudios sugieren que las
personas que tienen mas necesidades de apoyo en la preparacién de alimentos, el cuidado
de hogar y las actividades durante el dia de cuidado, causan una mayor carga familiar ya que
los cuidadores tienen que supervisar las actividades de sus familiares enfermos en la vida

cotidiana (Grandon, et al., 2008; Ochoa, et al., 2008).

La segunda area alude a las relaciones interpersonales entre los miembros de la
familia y el paciente, donde pueden aparecer tensiones. Estas se deben tanto a la
necesidad de asumir el cuidado, como al estrés subjetivo experimentado por los
miembros de la familia. En este sentido, estudios que han encontrado relacién entre la
calidad de vida y deterioro en el area familiar plantean la necesidad de incorporar
intervenciones enfocadas hacia la reduccion del estrés y carga familiar, el aprendizaje de

habilidades para la solucién de problemas y de modos de afrontamiento eficaces que
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permitan el manejo de determinadas situaciones conflictivas que se dan en la convivencia

diaria (Montorio, Fernandez de Trocéniz, Lopez y Colodrén, 1998; Navarro, et al., 2008).

En tercer lugar se encuentran las relaciones sociales, que pueden volverse tensas
no sélo con la familia cercana sino también con los parientes, amigos, vecinos y conocidos.
El efecto negativo sobre las relaciones se debe tanto al escaso tiempo disponible, como al
estigma social que pesa sobre la enfermedad (Rose, Thornicroft, Pinfold y Kassam, 2007). La
estigmatizacion puede segregar al paciente y generalizarse a toda la familia, de forma tal
gue se produzca una ruptura en las redes de apoyo social. A su vez esto puede aumentar la

vulnerabilidad del familiar a padecer un trastorno mental menor (por ejemplo, depresion).

A este respecto, un estudio que realizd una comparacidon sobrecarga familiar y
redes sociales en personas con esquizofrenia y personas con enfermedades fisicas crénicas,
encontré que la carga objetiva fue semejante, sin embargo la red social presente en las
personas con enfermedad mental fue significativamente mas débil. Los autores sefialan
como probables factores asociados: 1) mayor dificultad de los familiares para comprender el
significado de los sintomas psiquiatricos que los organicos, 2) los familiares tienden a
sobrestimar la posibilidad de que el paciente controle los sintomas, lo que puede generar a su
vez sentimientos de frustracion y angustia, 3) el estigma asociado con la esquizofrenia sigue
presente en general, especialmente respecto al riesgo de conductas agresivas, 4) escasa
informacién correcta sobre las enfermedades mentales en los medios de comunicacién

(Magliano, Fiorillo, De Rosa y Maj, 2006; Webb, et al., 1998).

La cuarta dimensidn, tiempo libre y cuidados, plantea que asumir una mayor cantidad

de tareas y ofrecer apoyo no sdlo produce un deterioro en las relaciones sociales sino
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también una disminucién de las oportunidades del cuidador para el desarrollo de carreray la
realizacion de actividades recreativas como deportes, salir de vacaciones, participar en
grupos, etc. En este sentido, se ha identificado una relacién significativa entre redes sociales
de apoyo familiar y profesional y carga, lo cual sugiere que la participacién de los pacientes en
programas diarios de respiro, etc., puede permitir a los cuidadores preservar sus actividades
independientes y evitar el aislamiento social (Jenaro, Flores y Caballo, 2008; Magliano, et al.,

1998a; Magliano, et al., 2002).

Estudios con poblacién latinoamericana ponen de manifiesto la importante
restriccion del tiempo libre y vida privada en los familiares, asi como los efectos negativos
en el interior de la familia y las preocupaciones sobre el futuro del paciente (Granddn, et
al., 2008). Estos estudios identifican a la madre como la persona que muestra la mayor
carga, aun si comparte la tarea con otros familiares, ya que es ella quien asume la mayoria
del cuidado (Caqueo-Urizar y Gutiérrez-Maldonado, 2006; Granddn, et al., 2008; Jenaro, et

al., 2008).

En quinto lugar, las finanzas, se refiere a que la posicion econdmica de la familia
puede deteriorarse porque el paciente trabaja pocas horas o cesa de trabajar. Ademas las
necesidades de apoyo del miembro enfermo pueden obligar a que su cuidador deje de
trabajar. A ello se han de sumar la reduccion en los ingresos derivada de los gastos en
cuidados profesionales necesarios y de la conducta disruptiva del paciente en la economia

familiar.

Estudios realizados en paises en desarrollo muestran que la carga financiera generada

tanto por los gastos médicos en la atencién de la enfermedad como por la comun falta de

Tesis Doctoral -159 - Maribel Cruz Ortiz



CapPiTULO 3 CUIDADO Y CARGA

aporte econémico en las personas con enfermedad mental severa, genera una mayor carga
en las personas de estratos sociales mds bajos. Se sefiala ademas que muchas madres no
trabajan debido a que han de permanecer en casa realizando el cuidado con lo que el ingreso
es aun mas restringido (Caqueo-Urizar y Gutiérrez-Maldonado, 2006). Esta situacion parece
repetirse incluso en cuidadores de paises con mejores niveles de vida como Espafia donde las
personas con ingresos bajos, paradas e inactivas tienen mas probabilidades de dedicarse de

forma intensiva a la tarea de dispensar cuidados de salud (La Parra, 2001).

Factores contribuyentes a las dificultades financieras se presentan en paises cuyos
sistemas socio sanitarios estdn escasamente extendidos o no brindan la proteccidn
necesaria a estas personas. En esta linea, un estudio realizado en Chile puso de manifiesto
que soélo el 41% de la poblacién de su estudio contaba con seguridad social (Caqueo-Urizar

y Gutiérrez-Maldonado, 2006; Lowyck, et al., 2004).

La sexta area, hijos y hermanos, plantea que cuando el paciente es también padre
puede ser necesario que otros miembros de la familia ayuden en el cuidado del paciente.
Asi, se ha documentado que las mujeres tienen mayor probabilidad de tener hijos que sus
pares masculinos (Howard, Kumar y Thornicroft, 2001; McGrath, et al., 1999). Esta situacién
ha sido poco explorada en el tema que nos ocupa, dado el predominante perfil masculino
de la enfermedad mental grave, particularmente de la esquizofrenia. Por ejemplo, un
estudio cualitativo de Diaz-Caneja y Johnson (2004) con entrevistas a profundidad realizado
en Londres con mujeres con enfermedad mental severa, que tenian al menos un hijo
mostré cémo las necesidades de apoyo aumentaban con la maternidad y crianza de los

hijos.
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Si bien en el estudio senalado arriba el Estado proporcionaba un importante apoyo,
en otro contexto probablemente se desplazaria a la familia pues, como se indica en el
mencionado estudio: “Es muy dificil, cuando usted estd envuelto en sus propias
necesidades emocionales, ver las necesidades emocionales de sus hijos”. Otras mujeres
sefialaron que sus habilidades de crianza se vieron dafiadas en gran medida durante las
recaidas de la enfermedad. Los efectos de la enfermedad y la conducta asociada en los hijos
es identificada claramente por estos pacientes, asi una de las entrevistadas sefiala:
“Cuando no puedo levantarme, o me siento muy mal, he tirado el medicamento, mi hijo
tiene que estar a cargo, él tiene que saber lo que hay que hacer” (Diaz-Caneja y Johnson,

2004).

Cuando el paciente es el hijo, sus hermanos suelen recibir menor atencién por
parte de los padres que estan ocupados del cuidado del enfermo. Ademas, pueden sentir la
presidén de tener que ser mas serviciales, asumir funciones extras o brindar mas apoyo. Los
problemas familiares, el estigma social y el aislamiento pueden tener los mismos efectos en

el bienestar fisico y psicolégico de los hermanos que en otros miembros de la familia.

Algunos estudios constatan que la carga generada por la asistencia cotidiana en
actividades de la vida diaria es mayor para progenitores y hermanos de personas con
enfermedad mental desocupadas, solteras o con sintomas residuales (Martinez, Nadal,
Beperet, Mendidroz y grupo Psicost, 2000), lo cual es mas frecuente en personas con largo

tiempo de evolucién con la enfermedad.

En séptimo lugar, la salud alude a que cuidar a una persona con enfermedad

mental puede tener consecuencias para la salud fisica y mental de los miembros de la
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familia involucrados. Estas consecuencias son normalmente el resultado del estrés crénico
derivado del cuidado (Jenaro, et al., 2008). En este sentido es muy dificil discernir
claramente aquellos sintomas pertenecientes a trastornos psicosomaticos, diferenciandolos
de las enfermedades “fisicas” y llegar a conclusiones sobre su posible origen en la carga que

representa el cuidado del enfermo (Gallagher y Mechanic, 1996).

La ultima y octava dimensién, el estrés subjetivo, incluye un amplio rango de
sentimientos y emociones negativas como la ambivalencia, rabia, compasion, la
preocupacién por el futuro y los sentimientos de pérdida. Sentimientos como estar
enojado cuando se encuentra cerca del paciente, experimentar tensidn y preocupacién por
ambos y en general sensacion de pérdida de control de la propia vida desde la aparicion de
la enfermedad del paciente, son comunes en los familiares (Caqueo-Urizar y Gutiérrez-

Maldonado, 2006).

Estas ocho dareas afectadas por la carga, propuestas por Schene (1990), se
encuentran relacionadas en general con el cuidador, con la persona cuidada y con su
contexto, pero se componen de multiples factores que de manera especifica se han
estudiando, y un grupo de ellos han sido identificados como predictores de carga (véase

Figura 9).

Pese a que estos predictores no gozan de un consenso absoluto dadas las
limitaciones metodoldgicas de los estudios predominantemente transversales y con
dificultades para emparejar los grupos de pacientes y familiares, la evidencia empirica los
sefiala como posibles puertas de entrada para la puesta en marcha de estrategias de

abordaje que palien la carga sobre todo cuando se aplican de forma temprana (Boatas,
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Solivellas, Méndez, Burillo y Cubero 2007; Grandodn, et al.; A. Moller-Leimkiihler vy

Obermeier, 2008; Rebolleda y Soladana, 2008).

Es necesario no obstante, poner en marcha un mayor nimero de estudios para
demostrar fehacientemente la influencia en la carga de las intervenciones dirigidas al

contexto y a la propia persona con enfermedad mental (Moriana, Alarcén y Herruzo, 2004)

Datos como los que aportan Moller-Leimkiihler y Obermeier (2008), en su estudio
longitudinal, permiten afirmar que las caracteristicas del paciente parecen tener una menor
contribucidn a la carga, que las caracteristicas familiares y del cuidador (Hadrys, Adamowski
y Kiejna, 2010; Hjarthag, et al., 2010; A. Mdller-Leimkihler, 2005), y depende en particular
del grado de control percibido, la respuesta negativa al estrés y los factores estresantes de

la vida (Chadda, et al., 2007; Magliano, et al., 2000; Webb, et al., 1998)
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FIGURA 9. FACTORES PREDICTORES DE CARGA E INTERVENCIONES
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TABLA 10. HALLAZGOS EN ESTUDIOS SOBRECARGA Y CUIDADORES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL GRAVE

ESTUDIO: Burden of care in families of patients with schizophrenia, realizado en Chile. (Caqueo-Urizary Gutiérrez-
Maldonado,2006)

HALLAZGOS CON DATOS SOCIODEMOGRAFICOS: La carga no se asocié con sexo o estado civil del cuidador. Tampoco con el
sexo, nivel educativo o empleo de los pacientes, ni con el tiempo viviendo juntos o el nimero total de episodios de la
enfermedad

HALLAZGOS SOBRE EL CUIDADOR: 1)A menor edad del paciente se encontré mayor carga del cuidador, 2)cuidadores con mayor
nivel educativo tienen menos carga, 3)Evaluados con escala Zarit nivel de carga intensa en 90.2%, 4)la carga se incrementa
conforme aumenta la edad del cuidador, 5)la carga es mayor en cuidadores sin trabajo fuera del hogar

SERVICIOS: Escasez de servicios residenciales, 41% reciben apoyo gubernamental sanitario

ESTUDIO: A prospective study of relationship between burden and coping in caregivers of patients with schizophrenia and
bipolar affective disorder, realizado en la India. (Chadda, Singh y Ganguly, 2007)

HALLAZGOS CON DATOS SOCIODEMOGRAFICOS: No hubo diferencias significativas en las puntuaciones de carga total
relacionadas con edad, sexo, educacién, tipo familiar, diagndstico, ingresos, ocupacion o residencia, no se identificaron
variaciones en la carga en los 6 meses

HALLAZGOS SOBRE EL CUIDADOR: 1) Evaluados con Burden Assessment Schedule los cuidadores utilizaron como estrategias de
afrontamiento mds comunes la evitacidn y el apoyo social. 2)Se encontré correlacion entre carga total y factores de carga

SERVICIOS: Se sefiala una red de servicios sanitarios y sociales escasamente estructurada

ESTUDIO: Burden on caregivers of people with schizophrenia: comparison between Germany and Britain. (Roick, et al., 2007)

HALLAZGOS CON DATOS SOCIODEMOGRAFICOS: 2/3 de los pacientes viven con los padres, Carga familiar se asocié con
sintomas del paciente, sexo masculino, desempleo, estado civil y tamafio de red social. La carga fue mayor en Gran Bretafia a
pesar de tener menos contacto paciente-cuidador

HALLAZGOS SOBRE EL CUIDADOR: 1) Evaluados con Involvement Evaluation Questionnaire, 2) la mayor carga se asocid con
preocupaciones sobre el paciente y tener que animarlo a hacer cosas, 3) el factor de menos peso se relaciond con tareas de
supervision, 3) Carga se asocio con habilidades de afrontamiento y presencia de red social, 5) Mayor contacto con el paciente se
asocio a mayor carga, 6) Los cuidadores casados y a cargo de su conyuge mostraron mayor carga.

SERVICIOS: Se cuenta con una extensa proteccion socio sanitaria, aunque existen diferencias entre los 2 paises comparados, lo
que se refleja en el indicador de satisfaccién general con los servicios de salud que es superior en Alemania

ESTUDIO: Do needs, symptoms or disability of outpatients with schizophrenia influence family burden?, Espafia. (Ochoa, et al.,
2008)

HALLAZGOS CON DATOS SOCIODEMOGRAFICOS: La discapacidad, y ser hombre representaron mayores niveles de carga
familiar. Las necesidades de los pacientes que mas asociadas con la carga familiar fueron las actividades de la vida diaria, drogas
y alcohol, autocuidado, administracion del dinero y cuidado de la casa

HALLAZGOS SOBRE EL CUIDADOR: 1) Evaluados con Camberwell Assessment of Needs y Objective and Subjective Family Burden
Interview, el nimero de necesidades de la vida diaria de los pacientes y niveles mas altos de psicopatologia se correlacionaron
con niveles mas altos de carga familiar, 3) La respuesta ante los sintomas positivos del paciente esta relacionada con acciones de
supervision, en tanto que para los sintomas negativos es la preocupacion

Una revisidn de estudios publicados en los ultimos cinco afios nos permite elaborar
un perfil aproximado de las personas con enfermedad mental severa. Asi, en su mayoria

son hombres, con diagndstico de esquizofrenia, solteros, que se encuentran viviendo con la
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familia, generalmente con los padres, con la madre como principal proveedora de cuidado,
sin empleo (Joffre, Garcia, Saldivar, Martinez y Medina, 2009; Ldépez, 2007; Usall, Haro,
Ochoa, Marquez y Araya, 2002). Ademas de este perfil del paciente, la Tabla 10 resume las

caracteristicas comunes de los cuidadores y la carga generada por el cuidado.

Si bien no se trata de un andlisis exhaustivo y los estudios seleccionados difieren
respecto a los instrumentos utilizados, las caracteristicas de la muestra y el contexto
cultural o social que modifica el entendimiento de la enfermedad o la disposicién de
servicios, son precisamente estas diferencias las que nos dan pauta para encontrar nuevas

lineas de investigacidn a nivel local.

Asi, a través de estas evidencias empiricas podemos concluir que cuidar es una
actividad compleja que requiere habilidades, entre otras, de empatia, paciencia, dedicacién y
esfuerzo, tanto fisico como psicoldgico. En consecuencia, ello se traduce para quienes la
desempefian en cansancio y, a menudo, en patologias directamente relacionadas con su
dedicacién. Por otra parte, los hallazgos presentados muestran apoyan lo sefialado por

Magliano, et al. (2000):

1) La carga puede variar a lo largo del tiempo.

2) La carga esta influenciada por el tipo de sintomatologia.

3) Es poco probable que sin intervenciones mejore la situacion de la carga.

En consecuencia, las intervenciones y los apoyos proporcionados a la familia se
convierten en un mediador entre el cuidado brindado y la carga generada por este cuidado.

Ello explica que la carga se esté empleando como una variable de resultado en la
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evaluacion de los servicios de salud (Reinhard, et al., 1994). Dicho de otra forma, en la
medida en que estos apoyos brindan a la persona con enfermedad mental mayores
posibilidades de vida independiente, el cuidado es compartido entre diversas instancias y
en consecuencia, también la carga (Bover y Gastaldo, 2005; De Andrade y Vaitsman 2002;

Magliano, et al., 2003).

La familia requiere de apoyos variados, encaminados a responder a diferentes
necesidades. Asi podemos enunciar los relacionados con el apoyo fisico a través de servicios
de respiro o descanso, con el apoyo psicoldgico (emocional, atencién, orientacién), el
apoyo social (formacién e informacién, revalorizacidn) y el econémico (subvenciones).
Dentro de esta variedad de intervenciones abordaremos las relacionadas con el apoyo
psicolégico, pues el resto han sido tratadas al referirnos a intervenciones relacionadas con

la persona cuidada.

Es también importante mencionar que dada la ya sefialada importancia que tiene la
presencia de la sintomatologia y su relacidon con la carga, todas estas intervenciones se
desarrollan en conjunto con el tratamiento médico psiquiatrico (Kane, 2006) para facilitar
el ajuste a la experiencia del cuidado y permitir a la familia vivir una vida lo mas normal

posible.

Las intervenciones mas comunes incluyen variedades psicoeducativas a través de
grupos de discusidn, grupos de apoyo y asesoramiento. La psicoeducacidon es la
denominacién mas comun para aludir a un conjunto de intervenciones que combinan la
prestacion de informacidn con objetivos terapéuticos, enfocandose en ofrecer informacion

sobre la enfermedad, modificar ciertas respuestas emocionales, reducir el contacto
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paciente-familia, mejorar la comunicacion, dotar a las familias de estrategias validas de
afrontamiento y resolucién de problemas y en ofrecer apoyo (Fernandez, 2010; Vallina y

Lemos, 2000).

Concretamente, lograr que los familiares conozcan la enfermedad y entiendan su
alcance y repercusién en la vida cotidiana, unido al aprendizaje en resolucidn de problemas
y a cambios en su manera de comunicarse, puede contribuir a reducir el riesgo de recaidas
del familiar afectado y favorecer su recuperacién (Fernandez, 2010). En esta linea, se
estima que tal reduccidn de recaidas disminuiria hasta en un 20%, reflejandose en los dias
de estancia y el numero de reinternamientos si se incluyera a los familiares en los
tratamientos (Bauml, Frobdse, Kraemer, Rentrop y Pitschel-Walz, 2006; Cassidy, Hill y
O'Callaghan, 2001; Murray-Swank y Dixon, 2004; Pitschel-Walz, Leucht, Bauml, Kissling y

Engel, 2001; Rummel-Kluge y Kissling, 2008).

Estudios como el de Gutiérrez-Maldonado y Caqueo-Urizar (2007) con poblacion
latinoamericana muestran como estas intervenciones pueden contribuir a disminuir la
carga familiar especialmente en las madres y los menores. Ademas, es probable que el
efecto se vea incrementado por el mayor contacto que se genera durante la intervencion
entre cuidadores y profesionales (Magana, Ramirez, Hernandez y Cortez, 2007). También se
ha evidenciado la mayor efectividad de la intervencién en personas con menor nivel
educativo, lo que es explicado en base a que dicho estrato es el que recibe con menor
frecuencia informacion y orientacién sobre el manejo de la enfermedad (Gutiérrez-

Maldonado y Caqueo-Urizar, 2007).
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Los programas psicoeducativos dirigidos a mejorar estrategias de afrontamiento de
los cuidadores consistentes en la reduccién de conductas de evitacién o resignacion hacia el
cuidado del paciente y en el aumento de actitudes positivas, se han mostrado efectivos en
la disminucion de la carga incluso después de varios afios. Por otra parte, la participacion
del cuidador en grupos de autoayuda representa la integracién en un ambiente donde
pueden compartir experiencias y estrategias de afrontamiento con otras familias (Chien y

Norman, 2009; Diaz, et al., 2005; Magliano, et al., 2000).

Otras intervenciones psicoeducativas con familias han reportado también
beneficios para disminuir la carga. Por ejemplo, las intervenciones con la familia ante las
recaidas de las personas con esquizofrenia desde el primer dia del ingreso hospitalario y
hasta su alta, ponen de manifiesto la reduccién de estos sentimientos de carga en la familia

(Berglund, Olof y Edman, 2003).

Aunque como hemos visto, las caracteristicas de cuidadores y personas cuidadas
parecen ser semejantes, no es menos importante sefialar que el contexto en el que se
desarrollan modifica esta relacién y por lo tanto las intervenciones también deben ser
matizadas por estas diferencias. Una muestra de la necesidad de realizar mas estudios
desde una diversidad de enfoques, deriva del meta-andlisis realizado por Eack y Newhill
(2007) sobre la relacién entre sintomas psiquiatricos y calidad de vida. En dicho estudio se
confirma la existencia de una relacidon negativa entre psicopatologia y calidad de vida, si

bien dicho factor tan sélo explica el 12% de la varianza de calidad de vida.

Otros estudios sobre predictores de carga familiar (Moller-Leimkihler y Obermeier,

2008) ratifican la sintomatologia como factor asociado a la carga y ponen también de
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manifiesto que caracteristicas individuales de los cuidadores como sus estilos de
afrontamiento y sus respuestas ante el estrés requieren de intervenciones a largo plazo
(Breitborde, Lopez y Kopelowicz, 2010; Granddn, et al., 2008; Roick, Heider, Toumi y

Angermeyer, 2006; Vidal, Cortés, Valero, Gutiérrez-Zotes y Labad, 2008).

3.2.2 INSTRUMENTOS Y TECNICAS DE EVALUACION CUANTITATIVA DE CARGA

Parte de las dificultades metodoldgicas para evaluar la eficacia de las
intervenciones dirigidas a disminuir la carga radican en las multiples conceptualizaciones
que se tienen del fendmeno de la carga en los cuidadores. Asi, estudios de revision de
instrumentos que miden carga del cuidador (Reine, et al., 2004), han podido identificar

hasta 10 dimensiones distintas:

e Percepcién de la conducta del paciente por parte el cuidador.

e Relaciones con el paciente (Esta area incluye aspectos cualitativos de la relacién y
apoyo prestado por el cuidador, pero muy pocos instrumentos han incluido aspectos
positivos generados por la relacién de cuidado, sefialdndola como experiencia personal

positiva).

e Vida cotidiana del cuidador (actividades domésticas, actividades profesionales,

finanzas, entretenimiento).

e Vida familiar (relaciones matrimoniales, relaciones familiares y el efecto sobre los

nifios).

e Vida social (amistades, relaciones de vecindad, estigma).
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Salud fisica.

e Salud mental.

e Uso del sistema de cuidados (satisfaccién con el sistema de atencion y relaciones con el

equipo de salud).

e Experiencia subjetiva.

e Anticipacion (perspectivas, proyeccién para el futuro, filosofia de vida.

Algunos instrumentos incluyen una valoracion global que puede centrarse en la
experiencia general del cuidador y considerada como una medida general de malestar. Esta
medida es cuestionada en algunos estudios por sus dificultades para establecer limites
temporales y distinguir con ello entre la carga presente y los cambios percibidos desde el
inicio de la enfermedad del paciente. Otros instrumentos como el Experience of Caregiving
Inventory (ECI) permiten obtener puntuaciones globales a través de la suma de sus
diferentes factores teniendo en cuenta las dimensiones de carga objetiva y subjetiva (Reine,

et al., 2004).

Tales conceptualizaciones se reflejan en una amplia gama de instrumentos que han
sido construidos con propdsitos y poblaciones diferentes y que si bien permiten visualizar
varias facetas de la carga han sido cuestionados por la variacidon en la robustez de sus
propiedades psicométricas y la validez de sus resultados (Reine, et al., 2004; Reine, Lancon,

Simeoni, Duplan y Auquier, 2003).

Estudios que evalluan y comparan las caracteristicas de diferentes instrumentos,

han propuesto introducir nuevos criterios de evaluacién, y han constatado la mayor utilidad
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de instrumentos generales frente a los centrados en patologias o condiciones particulares

de la persona cuidada (Schulze y Réssler, 2005).

Un andlisis presentado por Harvey, et al. (2008) acerca de estos nuevos criterios
propuestos y de algunos instrumentos que relinen mejores propiedades avala la necesidad
de difundirlos. Y ello porque al tratarse de los de mas reciente creacién, han sido utilizados
en muy pocos estudios frente a instrumentos tradicionales como el Zarit que sigue siendo
el mas utilizado en investigaciones de carga. En la Tabla 11 ofrecemos un resumen sobre
estos nuevos criterios de evaluacion, entre los que destacan la participacion de cuidadores
en su desarrollo y las posibilidades de aplicar el instrumento en la prdctica cotidiana mas

alla de su utilidad para la investigacion.

TABLA 11. OBJETIVOS Y CRITERIOS PARA EVALUAR INSTRUMENTOS DE CARGA

OBJETIVOS FRECUENTES CRITERIO DE EVALUACION

1.  Evaluar consecuencias de la carga A. Instrumento desarrollado para evaluar el
o Influencia en la salud del cuidador constructor cuidado
e Impacto financiero B.  Eldesarrollo de items involucré cuidadores
e Uso de servicios de salud C. Presenta evidencia sobre aceptaciéon del
e Calidad de vida del cuidador instrumento por cuidadores

2. Identificar predictores de carga D. Adecuado para usarse en cuidadores de personas
e Tipo de enfermedad con enfermedad mental o demencia
e Tipo de relacion cuidador-paciente E. Fial?ilidad
e Influencia de los sintomas F. Valldeiz
e Déficits relacionados con la enfermedad G. Capa.c.u'iad de respuesta
e caracteristicas sociodemograficas del paciente H. Prec!slon o,
o Redes de apoyo I. Viabilidad de aplicacion
J. Facilidad de interpretacion

e caracteristicas sociodemogréficas del cuidador
3. Evaluarintervenciones

e Individuales sobre el paciente

e Individuales sobre el cuidador

e Familiares

e Grupales

INSTRUMENTOS MEJOR PUNTUADOS (Entre paréntesis se muestran los criterios cumplidos)

Screen for Caregiver Burden

(Vitaliano,Maiuro, Ochs y Russo)
(A,B,D,EF,G,))
Mide: Carga

Revised Scale for Caregiving Self-
Efficacy
(Zeiss1,Gallagher-Thompson,
Lovett,Rose y McKibbin)
(A,C,D,E,F,H,J)

Mide: Confianza en el cuidado

Picot Caregiver Rewards Scale

(Picot, Youngblut y Zeller)
(A,B,D.E.F,G,H,1,J)
Mide: Sentimientos sobre el
cuidado

Involvement Evaluation
Questionnaire
(Schene y Wijngaarden)
(A,C,D,EF,G,)

Mide: Mdltiples constructos
(carga,cuidado, stress)
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Estos criterios son de particular relevancia a la hora de elegir instrumentos que se
adecuen tanto al objetivo y propdsito del estudio como a la solidez psicométrica y
poblacién de referencia. Ello posibilita la generacién de estudios en areas que han recibido
menos atencién como las relacionadas con el contexto y sus posibles ambitos de

intervenciéon (Awad, y Voruganti, 2008; Smyth, 1999).

Respecto a la identificacion de factores que contribuyen a la carga y requieren
intervenciones, estudios que evaltan carga en cuidadores de personas con esquizofrenia,

como el de Reine, et al. (2004), han identificado cuatro areas generales:

1. Sobre la informacién (Respecto a la enfermedad, el tratamiento, la asistencia

a las partes interesadas, los dispositivos de atencién compatibles).

2. En torno a las relaciones con el equipo de atencién médica (presente o

ausente, calidez, comprensidn, suficiencia).

3. Respecto a la confianza y generacién de satisfaccién o frustracién por los

servicios de apoyo (ocio, viviendas protegidas, optimizacion del tratamiento).

4. Relacionada con las dificultades enfrentadas durante las situaciones de crisis.

Como es posible observar, si bien estas areas reflejan necesidades, percepciones y
expectativas del cuidador, se centran en la relacidon con los profesionales que proveen
servicios. Por esta razén, como hemos sefialado, la carga es considerada cada vez mas
como parte de los indicadores de evaluacidn de servicios a pesar de que esta relacién haya

sido aun poco estudiada.
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Por otra parte, es interesante sefialar que la introduccidn de factores positivos en la
relacion de cuidado e incorporados en algunos instrumentos de medicidon de carga, esta
llevando cada vez mas a intentar evaluar la carga incorpordndola en el constructo de

calidad de vida (Reine, et al., 2004).

3.2.3 METODOS E INSTRUMENTOS DE EVALUACION CUALITATIVA DE CARGA

Algunos investigadores han recogido datos para redisefiar servicios a partir de la
identificacion de necesidades de cuidadores informales. Se ha constatado asi que es posible
identificar areas afectadas, que van desde tener a alguien con quien hablar, ayuda en las
tareas del hogar y las finanzas hasta apoyo para tomar un descanso, o servicios de cuidados
temporales y alojamiento. No obstante, aparecen también datos cualitativos que
requieren un abordaje distinto al empleado por los métodos cuantitativos (Gregory, Collins-

Atkins, Macpherson, Ford y Palmer, 2006).

Si bien es cierto que la mayoria de los estudios recogidos en estas paginas son de
tipo cuantitativo, es necesario sefalar que la investigacién cualitativa juega un rol
protagonista en el campo de la discapacidad, no sélo como instrumento de aproximacion a
la realidad de las personas que la experimentan, sino también como elemento generador
de inclusién y participacién. Y ello gracias a las interacciones que implica y que generan a su

vez cambios desde el inicio de su utilizacién.

Ademas, para el trabajo desarrollado por los profesionales en el area del cuidado,
los datos obtenidos a partir de este tipo de metodologias proporciona una ventaja adicional
como es brindar una visién de la experiencia de ser cuidador desde la perspectiva de la vida

cotidiana lo que aumenta la probabilidad de fomentar la colaboracién entre profesionales y
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familiares empleando estrategias de probada eficacia y para problematicas reales (Chaffey

y Fossey, 2004; Wynaden, et al., 2006).

A menudo el trabajo cualitativo precede al cuantitativo dado que el primero
proporciona una visién panoramica que brinda un foco de estudio sin anticipar los aspectos
de la experiencia que pueda ser considerados importantes o relevantes (Driessnack, Sousa
y Mendes, 2007a). Sin embargo, ambas metodologias pueden utilizarse al mismo tiempo o
de forma secuencial como sucede en los disefios mixtos. El trabajo con metodologias mixtas
es complejo. Su utilidad radica no sdélo en su posibilidad de aplicacidon ante un vacio en el
conocimiento o cuando se sabe poco acerca de un fendmeno, sino también en la
posibilidad de ofrecer nuevas percepciones sobre fendmenos, grupos, experiencias o

conceptos previamente investigados (Driessnack, Sousa y Mendes, 2007b).

Por esta razén y dado que en el presente trabajo asumimos la metodologia mixta
(Creswell y Zhang, 2009), expondremos de manera condensada los distintos tipos de
metodologia cualitativa y las ventajas que ofrece al emplearse, tanto como complemento a

los estudios cuantitativos como de forma independiente.

Asi pues, la elecciéon del método de investigacidn cualitativo supone analizar la
naturaleza del fendmeno estudiado y el objetivo que se pretende (Driessnack, et al.,
2007a). Los métodos cualitativos de investigacion son valiosos para suministrar ricas
descripciones de fendmenos complejos, para el seguimiento de eventos Unicos o
inesperados, o para arrojar luz sobre la experiencia e interpretacién de los hechos por parte
de actores cuyos puntos de vista rara vez son escuchados, como en el caso de los pacientes

(Sofaer, 1999).
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Pero no sdélo sirve para describir mejor los fenédmenos, sino que también ayuda a
avanzar hacia explicaciones mas significativas identificando patrones y configuraciones
entre variables que pueden ayudar a comprender cémo y por qué un mismo evento a
menudo es interpretado de manera distinta por diferentes actores (Sofaer, 1999). Si bien
estas divergencias se presentan también en las investigaciones cuantitativas la forma de
resolverlas difiere. Asi, la investigacidn cualitativa utiliza métodos propios para describir el
proceso de examen desde diferentes perspectivas a fin de identificar las areas en las que
parecen estar de acuerdo todos los informantes sin descartar aquellas en las que discrepan

proporcionando de esta forma lo que se denomina ‘vision periférica’ (Sofaer, 1999).

Esta visién periférica permite, por asi decirlo, captar verdades relativas que mas
que contraponerse a las “absolutas” de los abordajes cuantitativos, resultan
complementarias y permiten el alcance de uno de sus objetivos centrales que es la
conceptualizacion a partir de una labor de abstracciéon para descubrir de una manera
inductiva e intuitiva estructuras ocultas de los fenédmenos a partir de los datos textuales

(Penalva, 2007; Sofaer, 1999).

En la Tabla 12 ofrecemos un resumen de los principales métodos cualitativos y sus
caracteristicas (De la Cuesta, 2006; Driessnack,et al., 2007a; Legewie y Schervier-Legewie,

2004; Strauss y Corbin, 2002).

Como se puede observar, la investigacidn cualitativa se caracteriza por trabajar con
la subjetividad de las personas desde la propia subjetividad del investigador. Ello pareceria
contradictorio a la luz de la tradicional postura neutral del investigador desde la perspectiva

cuantitativa, pero es precisamente esta diferencia en el papel del investigador, otra de las
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caracteristicas de la metodologia cualitativa (Cisneros-Puebla, 2004; De Souza Martins,
2004). Por otro lado, una de las formas de enfrentar el posible sesgo generado por el uso

del Unico criterio del investigador para la clasificacion y analisis de los datos es el empleo de

las técnicas de analisis de contenido y de la triangulacion (véase Figura 10).

TABLA 12. PRINCIPALES CARACTERISTICAS DE LOS METODOS CUALITATIVOS

METODO

CARACTERISTICAS

Etnografia
éComo es la cultura de estas
personas?

Sus preguntas se refieren a
cuestiones descriptivas sobre
valores, creencias y practicas de
un grupo cultural

Principal  aportaciéon:  brinda
métodos naturalistas de obtener
datos

Es una manera de acceder a las culturas entendidas estas de una manera amplia. Se
describe en ocasiones como la mas "pura" forma de investigacion cualitativa, con raices
en la antropologia y la sociologia. Compromete a menudo una interaccion a largo plazo
entre el investigador vy el grupo de personas. El investigador hace un uso extensivo de las
observaciones no estructuradas asi como las conversaciones. Por lo general las
observaciones y conversaciones se detallan en notas de campo y son utilizadas para
mantener los limites establecidos entre lo que es observado y su interpretacién.

Su objetivo es conocer la historia de la vida cotidiana de un grupo para identificar sus
significados culturales, creencias y patrones. Este tipo de investigacion es mas probable
que se utilicen cuando el nivel de la incertidumbre es alta, cuando hay poca o ninguna
teoria al respecto, y cuando las situaciones son novedosas o complejas

Fenomenologia ¢Cémo es tener
esta experiencia?

Las preguntas seran sobre el
significado intimo, tratando de
desvelar la esencia de la

experiencia.
Principal aportaciéon: da luces
sobre la escritura que ha de

tener un componente reflexivo.

Su objetivo es entender el fendmeno de una experiencia vivida, esto puede estar
relacionado con una emocién, como la soledad o la depresidn, o una relacién como ser
parte de una organizacion o grupo.

El supuesto detrds de la fenomenologia es que existe una esencia de la experiencia
compartida. Viene de las ciencias sociales y requiere que el investigador entre en la vida
del individuo e interprete la experiencia del individuo o grupo. El propdsito es encontrar
perspectivas que se puedan aplicar de un modo general mas alla de los casos estudiados
para resaltar lo que pudiéramos tener en comin como seres humanos. Sin embargo, en
los seres humanos, al contrario que en la naturaleza no se encuentran las esencias como
tal, sino en temas comunes, por lo que se cuenta con un sentido narrativo del texto como
un todo.

Teoria fundamentada écual es el
aporte tedrico que puede traer
esta realidad?

Las preguntas versan acercan del
proceso, como son las
experiencias a lo largo del
tiempo o como cambian

Principal aportacion:
proporciona herramientas para
el andlisis de datos

La fuente de datos es la interaccion humana y el andlisis se focaliza en desvelar los
procesos que subyacen en esta interacciéon que se denomina proceso basico social-
psicoldgico. Por ello, se ocupa de la temporalidad, de las fases o cambios en la accién
buscando identificar los procesos sociales fundamentales dentro de una situacién social
dada Su objetivo es generar teoria a partir de datos recogidos en contextos naturales, por
ello sus hallazgos son formulaciones tedricas de la realidad.

El proceso se presenta en etapas o estadios, en ellas se identifican las condiciones de la
accion, las estrategias (o lo que las personas hacen para resolver los problemas a los que
cotidianamente se enfrentan) y sus efectos denominadas consecuencias. La distinguen
tres aspectos bdsicos: a) Su codificacidn es tedrica, por lo que no Unicamente sirve para
clasificar o describir los fenédmenos, sino que llega a desarrollar conceptos tedricos con
cierto caracter explicatorio para ellos. b) el muestreo es tedrico y c) se hacen
comparaciones respecto a los fenémenos y contextos y de ello resultan los conceptos
tedricos.

Un rasgo distintivo de la metodologia cualitativa es el examen minucioso del micro-

proceso a través del estudio de las acciones sociales individuales y grupales, mediante

procedimientos de

analisis

caracterizados por la heterodoxia. Aunque estas

particularidades son a la vez parte de las fortalezas de los métodos cualitativos, han
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constituido elementos para cuestionar la validez y utilidad de sus resultados (De Souza-

Martins, 2004).

Tal vez por ello, métodos como la teoria fundamentada que proporciona una
detallada vy sistemdtica forma de emplear las herramientas de analisis de datos ha cobrado

fuerza y contribuido de forma significativa en el renacimiento de los métodos cualitativos.

CUALITATIVA

TIPO DE Estrategia de investigacion fundamentada en una depurada y rigurosa descripcion contextual del

INVESTIGACION evento, conducta o situacion que garantice la maxima objetividad en la captacién de la realidad, y
preserve la espontanea continuidad temporal que le es inherente, con el fin de que la recogida
sistematica de datos, posibilite un analisis de datos que dé lugar a la obtencién de conocimiento valido
con suficiente potencia explicativa.

INTERACCIONISMO SIMBOLICO

Es una metodologia de investigacidn cualitativa que extrae de las experiencias vividas por los actores
sociales aspectos significativos, posibilitando interconectar construcciones tedricas Tiene como objetivo
comprender la realidad a partir de la percepcion o del "significado" que cierto contexto u objeto tiene
para la persona, generando conocimientos, aumentando la comprensién y proporcionando una guia
significativa para la accion.

TIPO DE METODO

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

Consiste en una variedad de preguntas elegidas para obtener la mayor informacién posible en el
TECNICA DE tiempo disponible. Se pone énfasis en escuchar y seguir la direccién del informante. Los tipos de
preguntas constituiran el marco de respuesta de los informantes, y esto debe ser tenido en cuenta por
el investigador. El término informante clave sefiala que los entrevistados son elegidos debido a que su
DATOS punto de vista es importante o diferentes dado el conocimiento de la situacién en una cultura u
organizacion. Puede hacerse con relativa rapidez, y son utiles cuando se requiere explorar cuestiones

en profundidad.

RECOGIDA DE

ANALISIS DE CONTENIDO

Consiste basicamente en la descomposicion o fragmentacidn del texto en unidades constitutivas para
su posterior codificacion seglin un sistema de categorias tedricas, generalmente preestablecidas. Se
visualiza en el contenido del texto una serie de significados que el codificador detecta por medio de
5 indicadores que le estdn ligados. El investigador decide, por interés tedrico, cudl es el interés o valor del
ANALISIS texto. como se fragmenta v. sobre todo. cémo se clasifican los fragmentos.

TECNICA DE

TRIANGULACION

Persigue un aumento de validez y obedece a la necesidad de demostrar que los resultados obtenidos
no son simplemente un artefacto de un Unico método, un tipo de datos, una fuente de obtencién de
informacion, un investigador, o un soporte teérico determinado

FIGURA 10. METODOS Y TECNICAS CUALITATIVOS USADOS EN LA INVESTIGACION

Asi pues, aunque el planteamiento metodoldgico especifico de la presente Tesis

Doctoral, consistente en un disefio mixto cuantitativo-cualitativo, se aborda en el apartado
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de metodologia, presentamos de forma resumida el enfoque cualitativo y la multiplicidad
de sus posibles abordajes (Anguera, 1986; Aquino y Mutti, 2006; Ruiz, 2009; Schilling, 2006;

Sodres de Lima, 2010).

3.2.3.1 TEORIA FUNDAMENTADA EN LOS DATOS

La teoria fundamentada o gran teoria es un método de investigacién cualitativa e
inductiva que permite la generacién de teorias, conceptos e hipdtesis a partir de los datos

recolectados investigados, analizados y comparados de forma sistematica y simultanea.

Sus raices provienen del Interaccionismo Simbdlico y comprenden la realidad a
partir del conocimiento de la percepcidén o del "significado" que cierto entorno u objeto
tiene para la persona. Dicho abordaje concibe la "sociedad" como una entidad compuesta
de individuos y de grupos en interaccidn (con si mismo y con otros), teniendo como base el
compartir sentidos o significados bajo la forma de comprensién y expectativas comunes

(Sodres de Lima, 2010).

Las palabras de Anselm Straus, creador de la teoria fundamentada, permiten ver
claramente esta vinculacién con el interaccionismo simbélico. Asi, segun sus palabras, en la
realidad social nos enfrentamos a un universo en incesante proceso y evolucién, incapaz de
permanecer inmovil. Se trata de un universo en proceso de desaparicidon, descomposicidén y
fragmentacion, pero igualmente y por otra parte de aparicion, creacion y fusidn. Este
universo no viene determinado estrictamente. Ello no impide que seamos capaces de
captarlo en parte mediante un andlisis naturalista —incluyendo indudablemente el
fendmeno-, que los propios humanos participan activamente en la creacién de aquellas

estructuras que forman sus vidas (Legewie y Schervier-Legewie, 2004).
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La importancia de la teoria fundamentada radica en que ademas de ser un estilo de
investigar y analizar los fendmenos sociales, es también un método o un conjunto de
métodos, que se pueden caracterizar por tres aspectos basicos. En primer lugar, el modo de
codificacion. La codificacidon es tedrica, por lo que no sirve tan sélo para clasificar o describir
los fendmenos, sino también para desarrollar conceptos tedricos con cierto caracter
explicativo (Legewie y Schervier-Legewie, 2004). La revision de literatura no es el primer
paso del proceso de investigacion; por el contrario, es la teoria que emerge de la recogida y
analisis de los datos lo que lleva al investigador a obtener mas datos de la literatura. Las
hipdtesis no son creadas previo a la recogida de datos, sino que van siendo formuladas en

el proceso de recogida y analisis de dichos datos (Soares de Lima, 2010).

En segundo lugar, el muestreo tedrico. Tras la primera entrevista se comienza a
analizar los datos, redactar informes y formular hipdtesis que de algin modo tienen
influencia en la eleccién del préximo entrevistado. El investigador examina los datos nada
mas obtenerlos y comienza con su codificacién, categorizacién, conceptualizacidn y
redaccidn de sus primeras reflexiones. Por ello el método es circular en vez de lineal, y
permite al investigador modificar el foco de atencion y buscar otra direccién, revelada por
los nuevos datos que van entrando en escena (Legewie y Schervier-Legewie, 2004; Soares
de Lima, 2010; Strauss y Corbin, 2002) hasta que los datos empiecen a repetirse, lo que se

denomina "saturacion tedrica".

En tercer lugar, cabe aludir a las comparaciones que se hacen respecto a los
fendmenos y contextos y de los que resultan los conceptos tedricos. Asi, a través de este
movimiento es posible elaborar y perfeccionar categorias relevantes que, en todo

momento, son comparadas con los hallazgos obtenidos desde el inicio de la recogida,
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permitiendo de ese modo que se puedan determinar elementos comunes y variaciones

(Legewie y Schervier-Legewie, 2004; Soares de Lima, 2010; Strauss y Corbin, 2002).

Uno de los cuestionamientos a los métodos cualitativos en general se refiere al
peligro de descontextualizar los datos al ser analizados sin el conocimiento del medio en el
que se producen (Hoyt y Bhati ,2007). Respecto a ello, un elemento imprescindible dentro
de la teoria fundamentada es el concepto de ‘sensibilidad tedrica’. Este alude a la calidad
qgue debera ser desarrollada por el investigador que se sirve de ese tipo de metodologia,
teniendo como base su experiencia profesional y personal y el saber producido en el area
en estudio. Ello le permitira tener "insights" acerca de los fendmenos y desarrollar la

habilidad de entender, de reconocer y dar significado a los datos (Sodres de Lima, 2010).

La codificacion de los datos se extiende en dos fases, la primera consiste en la
codificacion abierta, correspondiente al examen y fragmentacién de la informacion
recopilada para organizar el material. En dicho primer paso se analizan los datos transcritos
linea por linea asignando una palabra u oracidon. También se puede utilizar la estrategia de
seleccion de fragmentos discursivos representativos para extraer las percepciones vy
representaciones reiterativas del discurso. Tras ello se categoriza, agrupando los cédigos de
acuerdo a sus semejanzas o diferencias respecto a su significado, detallando las
propiedades de lo que se denominamos categorias. A continuacidn se agrupan las

categorias para construir conceptos (Strauss y Corbin, 2002).

En el segundo paso denominado codificacion axial se forman y desarrollan los
conceptos y el investigador busca expandir y densificar la teoria que comienza a emerger

(Strauss y Corbin, 2002). Asi, el investigador intenta descubrir el principal problema en la
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escena social, del punto de vista de los sujetos estudiados y como ellos lo tratan. Ese tipo
de codificacién ayuda al investigador a realizar el agrupamiento de las categorias, al reunir
los datos, reelaborando conexiones entre las categorias y sus subcategorias (Sodres de

Lima, 2010).

La ultima etapa consiste en la codificacion selectiva, también considerada como la
etapa de modificacidon e integracion de los conceptos. Su objetivo es comprender los
fendmenos y descubrir la categoria o tema central. Comienza a ocurrir en el momento de la
reducciéon de las categorias y cuando éstas se vuelven tedricamente saturadas. Asi,
construir una teoria de pequeiio o medio alcance, en el diseiio de la Teoria Fundamentada
en Datos, supone también establecer interrelaciones entre conceptos para llegar a una

nueva explicacién del fendmeno (Soares de Lima, 2010).

3.2.3.2 ANALISIS CUALITATIVOS ASISTIDOS POR ORDENADOR
De acuerdo a lo sefialado en el apartado anterior, de manera esquematica
podriamos decir que el método cualitativo en su proceder con los datos consta de dos

movimientos: uno encaminado a su analisis (analitico), y otro a su comprension (sintético).

Aunque evidentemente ambos movimientos estan entremezclados, el primero
tiene como caracteristica principal la descomposicion y fragmentacién de los datos para
descubrir categorias relevantes. Por su parte el segundo implica la elaboracion y
reconstruccidn del texto incorporando el sentido, la estructura, lo latente, la interpretacion

(Sodres de Lima, 2010).

Es evidente entonces que en el primer momento de manejo de los datos recogidos,

éstos necesitan ser traducidos a categorias para poder realizar comparaciones y contrastes,
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de manera que se puedan organizar conceptualmente siguiendo algin patrén. A este
proceso se le denomina reduccién e implica expresar y describir de alguna manera los
datos (conceptual, numérica o graficamente), de tal manera que respondan a una
estructura sistematica, inteligible para otras personas, y por lo tanto significativa. Dicho
proceso se realiza a lo largo de toda la investigacion y se relaciona especialmente con la

categorizacién y clasificacién de los datos (Penalva, 2007).

El proceso de manejo de los datos es una parte fundamental y compleja, ya que no
se trata tan sdlo de la elaboracién de notas, memorandos, diagramas y otros registros para
codificar los textos obtenidos. Requiere ademads identificar las relaciones que existen entre
ellos, los niveles que tienen lugar dentro del dialogo y las relaciones y contextos donde se
producen. De esta complejidad da cuenta por ejemplo Kerlinger (1985) quien sefiala que las
categorias elaboradas en investigacién cualitativa, a diferencia de las pertenecientes a la
investigacion cuantitativa, pueden tener las siguientes caracteristicas: (1) No ser
exhaustivas, es decir es posible encontrar unidades no encajables en ninguna de las
categorias. (2) No ser excluyentes, es decir una unidad puede participar o formar parte de
mas de una categoria. (3) Puede ser prototipica, es decir, representar el tipo ideal de

pertenencia por completo a una Unica categoria.

Esta amplia gama de posibilidades en la reduccidn y andlisis de los datos acentua el
valor que, como herramientas facilitadoras, brindan distintos paquetes estadisticos que
permiten segmentar el texto y etiquetarlo con los cdédigos asignados. Este proceso es
semejante al que se realizaria manualmente, pero su uso facilita en gran medida la gestién
de los datos permitiendo su agrupacion y visualizacion a través de graficos. Ello agiliza, mas

no sustituye, el trabajo de analisis (Cisneros-Puebla, 2003; Revuelta y Sanchez, 2003).
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Los paquetes de software permiten la efectiva y eficiente codificacion de los temas
y categorias, y facilitan la consulta y el movimiento de datos entre documentos comparado
con la manipulacién manual. Esto permite la conexién directa entre codigos y segmentos de
texto para facilitar su identificacién y recuperacion (MclLafferty y Farley, 2006). Pero
ademds de lo anterior ofrecen la posibilidad de testar y relacionar hipdtesis utilizando
multiples técnicas cualitativas con cualquier material transformado en texto (Teixeira y
Becker, 2001). Dado que cada vez existe un mayor nimero de herramientas informaticas y
de forma continua aparecen nuevas versiones de las existentes, es conveniente sefalar las
caracteristicas de aquellas que se han agrupado bajo el término paraguas CAQDAS,
Computer aided qualitative data analisis software, o andlisis de informacién cualitativa
asistido por ordenador. Bajo tal sigla se incluye una amplia gama de paquetes que adoptan
un enfoque cualitativo en el andlisis de datos cualitativos (Cisneros-Puebla, 2003; Teixeira y

Becker, 2001).

Lewins y Silver (2006) definen este enfoque cualitativo como aquel donde hay una
necesidad de interpretar los datos a través de la identificacién y, posiblemente la
codificacion de los temas, conceptos, procesos, contextos, etc., con el fin de construir
explicaciones, teorias, pruebas o bien ampliar una teoria. Ademas los datos pueden estar
basados en multiples enfoques como la observacion participante, la investigacién-accién o
la teoria fundamentada. El manejo de los datos en todos estos casos es posible con los
distintos paquetes informaticos. En la Tabla 13 se ofrece un andlisis comparativo de las tres
de herramientas de analisis cuyo uso estd mas extendido, a saber: Atlas.ti, Nudist y NVivo
(Barry, 1998; Lewins, 2006; Revuelta y Sanchez, 2003; Sanchez, Revuelta y Martin, 2004).

Dichos programas comparten algunas caracteristicas pero presentan otras diferenciales.
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CAPITULO 3

TABLA 13. CARACTERISTICAS GENERALES DE LOS CAQDAS

CARACTERISTICAS COMUNES DE LOS PROGRAMAS INFORMATICOS DE ANALISIS CUALITATIVO

Estructura de trabajo

El «proyecto» que el usuario crea en el software actia como un contenedor o un conector para
todos los archivos de datos diferentes dentro del proyecto de trabajo actual.

Interactividad y
cercania de datos

Permite integrar en un mismo proyecto de investigacion multiples documentos que estan
disponibles en una especie de contenedor para trabajar sobre diferentes piezas de forma integral o
sobre fragmentos de ellos sin perder la relacién global.

Posibilita la
exploracién

La exploracidn del texto posibilita el descubrimiento de relaciones entre los datos y su visualizacién
gréfica, lo cual facilita la labor de construcciones tedricas

Facilitan el manejo
textual

Permiten la segmentacion de texto y su organizacidn en distintas categorias asignandoles nombre
de que permiten relacionarlos y también es posible la elaboracién de comentarios y anotaciones,
marcacion del texto, etc.

Permite visualizar
herramientas que
posibilitan los analisis

Las herramientas del programa estan disefiadas para visualizar propiedades complejas y relaciones
entre los objetos. La interfase permite sefialar en los datos las funciones disponibles

Gestion de Proyectos
y Organizacién de
Datos

Ofrecen medios que permiten abordar el proyecto de investigacion en su conjunto y organizar los
datos, rasgos descriptivos y tipos de datos. Cualquier archivo que se pueda convertir en el formato
compatible con el software se constituye en datos

Salida de datos

Permite ver el material en forma impresa o integrarse en otras aplicaciones, por ejemplo, Word,
Excel, SPSS. Se puede optar entre informes estandar o realizar una seleccion de segmentos
codificados ya sea de un cddigo o una seleccion de cédigos

CARACTERISTICAS DISTINTIVAS DE LOS PROGRAMAS INFORMATICOS DE ANALISIS CUALITATIVO

ATLAS.TI

NUDIST

NVIVO

Permite la construccién de modelos
mediante redes semanticas y el
establecimiento de busquedas para
recuperaciéon de  textos  sobre
operadores logicos, semanticos y de
proximidad.

Permite construir una extraordinaria
red con la cual conectar visualmente
pasajes seleccionados, memos y
codificaciones, de tal manera que
facilita construir conceptos y teorias
basadas en las relaciones visibles y
revelar otras relaciones, permitiendo
usar redes para explorar y descubrir
significados interrelacionados
posibilitando asi establecer nuevas
redes de relaciones y elaborar una
teoria acerca de los datos.

Una ventaja es que tiene predefinidas
diferentes relaciones como: causa de,
parte de, asociado con, es un, es
propiedad de y permite crear sus
propias relaciones y definirlas en
detalle

Soporta los procesos de categorizacion
deductiva e inductiva posibilitando asi s
disefiar a priori un sistema de
categorias desarrollado a partir de
teorias existentes o establecidas en
base al objeto de la investigacién, o
bien hipodtesis o constructos que se han
ido incorporando durante la recogida
de la informacion.

Permite agrupar y organizar de forma
jerarquica las categorias, por lo que es
posible observar las relaciones que
existen entre los multiples conceptos o

categorias  tratadas, compararlas
mediante  operadores  especificos
(boleanos, contextuales, negativos,
inclusivos, exclusivos) para esbozar

conclusiones relativas a los temas de
investigacion.

Entre sus ventajas estan las
posibilidades de modificar el texto sin
perjuicio de la codificacion previa, y la
construcciéon de matrices y tablas de
frecuencias con la  informacion
relevante

Es un producto asociado de
actualizacion opcional del NUD*IST 4 6
6. Es posible gestionar tanto datos
como texto enriquecidos usando
negrita, cursiva, colores y otros
formatos - con amplia habilidad para
editar, visualizar cédigos y vincular
documentos tal y como son creados,
codificados, filtrados,
manejados y registrados.
relacionar anotaciones,
externos y paginas web.

Su matriz de busquedas en particular
ofrecen formas multiples de hacer lo

a la vez y acceder a los resultados. Las
herramientas de busqueda permiten la
integracion de los diferentes tipos de
busqueda, y son particularmente
flexibles.

Permite
archivos

Barry (1998) considera que AtlasTi es la mejor alternativa, teniendo en cuenta su

facilidad de manejo y por lo tanto la posibilidad de utilizarlo en un corto periodo de tiempo.

Su entorno visual amigable favorece ademas la creatividad y el manejo de proyectos

sencillos. Sin embargo, el mencionado autor indica también que Nudist funciona mejor para
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proyectos complejos que requieran ser gestionados entre varios investigadores e incluso

con distintos tipos de ordenadores (Barry, 1998).

En esta linea, varios autores sefialan que la eleccién de cualquier herramienta para
el analisis cualitativo debe partir del contraste entre las posibilidades del paquete
informatico y la delimitacién clara de lo que se pretende hacer con los datos de la
investigacion (Barry, 1998; Carvajal, 2002; Cisneros-Puebla, 2003). Dados estos
planteamientos, Lewins y Silver, (2006) sugieren responder a las siguientes preguntas antes
de optar por cualquier opcidn informatica para el analisis cualitativo: 1) éCudl es el enfoque
tedrico y la metodologia de andlisis?; 2) éEstd mas preocupado por el lenguaje y la
terminologia utilizada en los datos, o por la comparacién y la ocurrencia de palabras y
frases entre casos o entre diferentes variables?; 3) ¢Desea que las herramientas ofrezcan
sugerencias para la codificacion?; 4) ¢ Desea obtener el contenido tematico o cualitativo y el
contenido cuantitativo de los datos?; y 5) éDe cuanto tiempo dispone para aprender a
manejar el software?. Si bien es cierto que algunos paquetes de software pueden ser
mejores para cierto tipo de enfoques, también es cierto que no existe un criterio para
determinar cudl puede ser el mas adecuado. Y ello porque su propdsito no es proporcionar
un marco metodoldgico o analitico sino dotar de una herramienta de apoyo para realizar
determinadas tareas de manera diferente. Por esta razén el investigador es quien debe
mantener el control del proceso vy decidir cual de los instrumentos disponibles puede

facilitar su aproximacién al andlisis de la manera mas efectiva (Lewins y Silver, 2006).

Una vez expuestas las principales caracteristicas de esta metodologia, procedemos

en el capitulo siguiente a iniciar la exposicién del trabajo empirico realizado.
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CAPITULO 4. APLICABILIDAD DE LA ESCALA SIS EN POBLACION
MEXICANA CON ENFERMEDAD MENTAL SEVERA Y

CARACTERIZACION DE SU PERFIL DE INTENSIDAD DE APOYOS

El enfoque mas reciente sobre la forma de brindar apoyos en el dambito de la
discapacidad se relaciona directamente con la incorporacién de una perspectiva de
Planificaciéon Centrada en la Persona (PCP) o de resultados referidos a la persona. Términos
relacionados aluden a la promocién de la competencia, capacitacidn y fortalecimiento del
control sobre sus vidas por parte de las personas con discapacidad y de impulso de su
autodeterminacién para lograr la pertenencia a la comunidad (Lopez, Marin y De la parte,

2004; Verdugo, 2003a).

Lograr este objetivo implica utilizar instrumentos para obtener datos sobre las
necesidades de apoyo de cada persona y planificar en consecuencia. La elaboracién del plan
individualizado de intervencién debe estar consensuado con el equipo, el usuario y su
familia (Laviana-Cuetos, 2006). Esta situacién compleja ha llevado al empleo de variados
abordajes con instrumentos genéricos y especificos, en un intento de dar respuestas desde
diferentes dmbitos disciplinares y metodolégicos. A su vez, todo ello se ha visto dificultado
muchas veces por la carencia de modelos conceptuales que den sustento a los trabajos

empiricos (Schalock, 2009).

Otros estudios se han centrado en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
o bien en la calidad de vida global (Eack, Newhill, Anderson y Rotondi, 2007; Nufiez, Acuiia,

Rojas y Vogel, 2007). En consecuencia, han utilizado instrumentos como el Inventario de
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Actitudes hacia la Medicacion, la Escala Global de Funcionamiento Adaptativo (GAF) (Hay,
Katsikitis, Begg, Da Costa y Blumenfeld, 2003), el Cuestionario de Salud SF-36, el Perfil de
Calidad de Vida de Lancashire, y aun instrumentos amplios creados ex profeso (Ruiz, et al.,

2008).

Algunos de estos instrumentos se han empleado de forma independiente y otros de
forma complementaria. La mayoria presentan un problema comun como es la dificultad
para traducir las evaluaciones a planes de atencidon y convertir los datos de calidad de vida
en intervenciones. Esto es especialmente complejo con la poblacién que nos ocupa si
tenemos en cuenta que, con mucha mas frecuencia que en otros campos, se cuestiona la
confiabilidad de la informacidn proporcionada por las personas afectadas (Goodman vy
Smith, 1997), optando por recoger la informacién a través de familiares o informantes clave

(Becchi, Rucci, Placentino, Neri y de Girolamo, 2004).

La complejidad intrinseca a la eleccion de un instrumento pasa por el propio
instrumento y su fundamentacion. Coincidimos asi con los planteamientos de Awad, (Awad,
2008), quien plantea que toda herramienta de evaluacion de la poblaciéon que nos ocupa

debe:

1. Ser apropiada para esta poblacién y para la fase de la enfermedad en la que se

encuentre, y tener ademas adecuadas propiedades psicométricas.

2. Reflejar la multidimensionalidad del constructo de calidad de vida en la

enfermedad mental.

3. Incluir siempre el autoinforme de los pacientes, puesto que la calidad de vida

relacionada con la salud (CVRS) es un fendmeno subjetivo.
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4. Adaptarse a las condiciones de vida de los pacientes y a las habilidades cognitivas

comprometidas.

5. Ser congruente con el marco tedrico empleado por el investigador para definir la

calidad de vida en un determinado estudio.

6. Ser suficientemente sensible al cambio

Es necesario subrayar la importancia de la participaciéon de la persona con
discapacidad, y de su equipo o grupo de apoyo, a la hora de realizar una evaluacion global
de necesidades. Este hecho ha sido acentuado en estudios como el de Jansson, Sonnander
y Wiesel (2005) quienes encuentran que las evaluaciones de necesidades de apoyo vy
servicios de personas con enfermedad mental, realizadas por personal de psiquiatria y de
servicios sociales muestran un bajo acuerdo. Asi, pese a que mas de la mitad de los
evaluados presentaban necesidades de apoyo en actividades de la vida diaria, tan sélo un
18,1% fueron identificados como tal por ambos grupos de trabajadores lo que refleja un
bajo nivel de concordancia en la identificacion de necesidades individuales. Segln estos
autores, la concordancia fue mas elevada a la hora de detectar en grupo las necesidades.
Ello refuerza la necesidad del trabajo conjunto para evaluar las necesidades de apoyo y

servicios en las personas con enfermedad mental (Foldemo, Ek y Bogren, 2004).

De entre las escalas existentes para la evaluacién de necesidades de apoyo y como
menciondaramos en paginas previas, destaca la adaptacién espafiola de la Escala de
Intensidad de Apoyos, SIS, (Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007) cuyo enfoque estd en plena
consonancia con los supuestos que acabamos de mencionar. Asi pues, a lo largo de estas

paginas expondremos el proceso seguido para determinar la adecuacién de la escala SIS
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para evaluar las necesidades de apoyo de poblacién mexicana con enfermedad mental

grave (Cruz, Jenaro, Pérez y Flores, en prensa).

4.1 OBIJETIVOS

En el presente estudio pretendemos valorar la posible utilidad de la SIS. Esta

necesidad viene justificada por: a) aplicarse en un contexto geografico social distinto al

empleado por los autores originales y por la adaptacion espafiola, b) replicarse en un

colectivo distinto al de discapacidad intelectual para el que originalmente se desarrollo el

instrumento, y c) concebir a las personas con enfermedad mental desde la éptica de la

discapacidad, lo que requirié a su vez plantear tareas previas para responder al objetivo

central de este estudio.

4.1.1 OBJETIVOS GENERALES

1) Someter la escala SIS a la valoracidn de jueces expertos para conocer la viabilidad

de su aplicacién en personas con enfermedad mental grave en México.

2) Identificar el perfil de necesidades de apoyos de personas con enfermedad

mental grave a través de la escala SIS adaptada para poblaciéon mexicana.

4.1.2 OBIJETIVOS ESPECIFICOS

1) Determinar la adecuacién del instrumento al contexto cultural y social.

2) Determinar la adecuacion del instrumento a personas con enfermedad mental.

3) Determinar la equivalencia semantica de los items.

4) Comprobar el funcionamiento de la escala a través de una prueba piloto.
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4.2 METODO

4.3 PARTICIPANTES

El muestreo se realizé accediendo a los expedientes clinicos de las personas que
son atendidas por los Servicios de Salud en el Estado de San Luis Potosi. El estudio fue
previamente autorizado por la comisién auxiliar mixta de capacitacién e investigacion del
Hospital Psiquiatrico donde se efectud el trabajo, y se basd en la Ley General de Salud en
materia de investigaciones en salud, en el Titulo Quinto, capitulo Unico, articulos 100y 102,

(México, 1984), asi como en los principios de beneficencia y de no maleficencia.

El Estado de San Luis Potosi, México, se localiza a 363 Km. al norte-noreste de la
ciudad de México. Su poblacién total es de 2,410,414 habitantes con una distribucién de
63% urbana y 37% rural (INEGI, 2000). Los Servicios de Salud de este Estado atienden a
mas del 66% de la poblacion (1,5 millones), que no cuenta con un plan de salud en
instituciones de seguridad social y el hospital psiquiatrico de donde se extrae la poblacion

estudiada pertenece a este sector.

Los participantes en el presente estudio se distribuyeron en tres grupos. Un primer
grupo, compuesto por 11 profesionales que actuaron como jueces expertos encargados de
valorar la utilidad de la SIS para poblacidn mexicana con enfermedad mental severa. De
este grupo, un 36,4% eran enfermeras, un 27,3% psicélogos, un 18,2% psiquiatras y un
18,2% trabajadores sociales. El grupo contaba con un promedio de 13,3 afos de experiencia
profesional (DT=6,3 afios). Respecto a su nivel formativo, un 54,4% eran especialistas, un

18,2% contaban con una maestria o eran técnicos, y un 9,2% poseia un nivel de licenciatura.
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Un segundo grupo de participantes estaba compuesto por dos grupos focales, cada
uno de ellos integrado a su vez por 10 familiares de personas con enfermedad mental
severa. Cada grupo se constituyé con personas voluntarias, pertenecientes a las dos
organizaciones de ayuda a familiares de personas con enfermedades mentales que existen
en el Estado de San Luis Potosi, México. Dichas organizaciones son la asociacién AFAPE
(Asociacion de familiares y amigos de pacientes esquizofrénicos) y la asociacion INGENIUM
(Asociacion de Beneficencia Privada en convenio con National Alliance on Mental Iliness).
Estos grupos difieren significativamente en sus caracteristicas y asi, el primero se centra
mas en la autoayuda y la formacién psicoeducativa de sus integrantes. El segundo cuenta

con un programa educativo y una estructura organizativa con un esquema mas corporativo.

Los participantes del grupo focal asociados a INGENIUM fueron seleccionadas por
los coordinadores del grupo quienes los convocaron y con quienes nos reunimos en dos
ocasiones. Todos ellos contaban con al menos un familiar con enfermedad mental de larga
duracion y habian recibido informacion general sobre las enfermedades mentales. Ademas
un tercio de ellos habia tomado un curso de formacién de 36 horas en la Ciudad de

Monterrey, México.

El grupo focal integrado por miembros de la Asociacion AFAPE se compuso de
personas que de manera voluntaria desearan acudir a la reunién para hablar sobre Ia
Escala SIS, de la que fueron informados en una reunién previa. El 80% eran mujeres y

llevaban entre 2 y 5 afios acudiendo a reuniones mensuales a la AFAPE.

Un tercer grupo fue el constituido por diez personas con enfermedad mental a

quienes se les aplicé la escala SIS adaptada. Su edad promedio era de 35 afos (DT=8,2),
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siendo un 30% mujeres y un 70% hombres. El 30% se encontraban solteros, un 60% casados
y un 10% separados. En cuanto a la situaciéon laboral, el 40% se encontraban inactivos.
Respecto a la situacién formativa, un 30% contaban con estudios primarios completos o
incompletos, un 40% habia cursado secundaria completa o incompleta, un 20% Bachillerato
y un 10% carecia de estudios (10%). La puntuacién promedio en la GAF (Global Assesment
of Functioning, APA, 1987), refleja de moderada a severa afectacion del funcionamiento

laboral, social y familiar y fue de 59,8 (DT=11,6).

En cuanto a los diagndsticos, predominaban los diagndsticos de Esquizofrenia
Paranoide Crénica (90%), aunque un 10% presentaba Trastorno Afectivo Bipolar. En
promedio, los participantes llevaban 14,6 afios desde el primer brote de la enfermedad

(DT=10,5).

4.4 PROCEDIMIENTO

En primer lugar se procedié a la valoracion de la SIS por parte de los once
profesionales que actuaron como jueces expertos. A éstos se les pidid que dieran su
opinidn general sobre la escala y sus posibilidades de uso. Se les solicitdé ademas que
realizaran una revision del instrumento, identificando los items que consideraran necesario
reformular en su totalidad o en alguna de sus partes por cuestiones semanticas o
conceptuales de forma que la escala se tornara mas comprensible para cuidadores,
pacientes y profesionales. En el Anexo | se incluyen los formularios empleados. Una vez
recogidas las respuestas de todos los expertos, procedimos a analizar las observaciones
respecto a la utilidad de la escala y sus posibilidades de aplicacion. También valoramos las

sugerencias sobre los cambios que consideraran necesarios.
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En segundo lugar, se realizaron dos grupos focales con los participantes
previamente comentados. En cada grupo se fueron leyendo y analizando los items de cada
subescala. Un facilitador empleaba la guia técnica de la SIS para intentar responder las
dudas de los participantes respecto a la comprensidn, extension y utilidad de los items del
instrumento. Con ambos grupos se realizaron dos reuniones de dos horas de duracién cada
una. En la primera reunién se identificaron los items que generaban problemas de
comprension, definicion o formulacién de la pregunta, y se escribian en una pizarra. En la
segunda sesién se empled la informacidon expuesta para discutir entre todo el grupo vy

decidir si era necesario formular alguna adaptacion.

Las observaciones de los expertos profesionales y de los cuidadores familiares
permitieron la elaboracién de una guia de preguntas orientadoras que expondremos
posteriormente. Esta guia se entregd también a los profesionales para que evaluaran en
una escala de 1 a 10 la coherencia y semejanza de la pregunta de los items adaptados,
respecto a los originales y para que anotaran sus sugerencias o preguntas alternativas para

mejorar la guia.

4.5 INSTRUMENTOS

Para el presente estudio se utilizaron dos instrumentos, La Escala de Intensidad de
Apoyos SIS y la Escala de Funcionamiento Global, GAF. Si bien en paginas previas hemos

aludido a las mismas, creemos necesario incidir sobre sus caracteristicas mas relevantes.

4.5.1 ESCALA DE INTENSIDAD DE APOYOS SIS, (VERDUGO, ARIAS E IBANEZ, 2007)

La escala SIS, (Escala de intensidad de apoyos 2007, adaptada al espafnol de la

version original “Supports Intensity Scale” por Verdugo, Arias e lbafiez, 2007, proporciona
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informacién para identificar perfiles e intensidad de necesidades de apoyo. Permite también
estructurar y evaluar el desarrollo de planes personalizados de apoyo para personas con

discapacidad.

La SIS consta de tres apartados: escala de necesidades de apoyo, escala
suplementaria de proteccion y defensa y escala de necesidades excepcionales de apoyo
médico y conductual, y de un apartado previo que recoje los datos sociodemograficos de la
persona con discapacidad intelectual, del proovedor de servicios y de los informantes que

estan apoyando en proporcionar la informacion.

La seccidn 1, Escala de necesidades de apoyo, incluye 49 actividades divididas en 6
sub escalas: 1) Actividades de la vida en el hogar, 2) Actividades de la vida en la comunidad,
3) Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida, 4) Actividades de empleo, 5) Actividades
de salud y seguridad y 6) Actividades sociales. La seccién 2, Escala suplementaria de
proteccion y defensa, contiene 8 items que exploran el ejercicio de derechos y
responsabilidades legales, la toma de decisiones y el manejo de recursos financieros. La
seccion 3, Escala de necesidades excepcionales de apoyo médico y conductual, interroga
sobre cuatro dreas de cuidado médico y otras cuatro de cuidado conductual: 1) Cuidado
respiratorio, 2) Ayuda en alimentacion, 3) Cuidado de la piel, 4) Otros cuidados médicos
excepcionales, 5) Destructividad dirigida hacia el exterior, 6) Destructividad autodirigida, 7)

Sexual y 8) Otros.

Para valorar la intensidad de los apoyos en las dos primeras secciones se evallan
tres dimensiones, a saber: frecuencia, tiempo y tipo de apoyo requerido por la persona, en

una escala de 0 a 4. La tercera seccién varia en la forma de medicion, ya que cambia los
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parametros anteriores por una escala tipo Liker en la que se diferencia entre: 0= sin

necesidad de apoyo, 1= necesidad de algun apoyo y 2= necesidad de apoyo extenso.

En el caso de las dos primeras secciones, la dimension frecuencia, evalia con qué
regularidad se necesita el apoyo en cada actividad establecida y la escala desde O, si el apoyo

es necesario menos de una vez al mes, hasta 4, cuando el apoyo es requerido cada hora.

La dimension tiempo, valora la cantidad de tiempo que habitualmente hay que
dedicar a la provision de apoyo en los dias en que éste se proporciona. Como en el caso
anterior, su puntuacién va de 0 a 4, indicando el 0 que no se necesita apoyo y el 4 que se
requiere apoyo durante cuatro horas o mas. Finalmente, la dimensién tipo, examina la
naturaleza del apoyo que una persona necesitaria para realizar la actividad en cuestidn. Asi, el
0 indica que no necesita apoyo de tipo alguno y el 4 que requiere ayuda fisica total. Con las
puntuaciones totales es posible obtener un perfil de necesidades de apoyo y/o clasificar la
intensidad del apoyo requerido. Una especial ventaja del instrumento es que cuenta con

baremos espafioles (Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007).

4.5.2 ESCALA DE EVALUACION DE FUNCIONAMIENTO GLOBAL (GAF, LUBORSKY, 1962; APA,

1991)

La Escala de Evaluacién de Funcionamiento Global (GAF) constituye el quinto eje en
el sistema DSM (APA, 1991, 2003). Su propdsito es medir globalmente la gravedad de la
enfermedad psiquiatrica centrandose en el funcionamiento social, psicoldgico y profesional
del paciente (Luborsky, 1962; Tungstrom, et al.,, 2005). Utiliza como punto de corte la
puntuacién correspondiente a afectacién leve (70 o mas) y en los casos mas restrictivos el

de moderado o severo, (inferior a 50) que indica una importante severidad de los sintomas
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con afectacién grave en el funcionamiento y competencia social. La escala considera el
funcionamiento de la persona en un continuo hipotético de salud - enfermedad con una
puntuacién que oscila de 0 a 100 con graduaciones cada 10 puntos. Asi, 100 puntos se
interpretan como un funcionamiento social, psicoldgico y laboral éptimo. En la aplicaciéon
de la escala no se han de tener en cuenta limitaciones debidas a dificultades fisicas o

relacionadas con el ambiente.

Respecto al periodo de tiempo al que se refiere la evaluacion con esta escala, en la
mayoria de los casos las evaluaciones de la GAF deben referirse al momento actual, es
decir, al nivel de actividad en el momento de la evaluacién. Y ello porque las evaluaciones
de la actividad actual reflejan la posible necesidad de tratamiento o intervencién. Sin
embargo, puede también cumplimentarse en otros momentos (p. ej., mejor nivel de
actividad alcanzado por lo menos en algunos meses durante el ultimo afio). De este modo
es posible contar con puntuaciones relacionadas con la linea base (funcionamiento
promedio), y con periodos agudos (funcionamiento minimo) o mejoras (funcionamiento

maximo) de la enfermedad (APA, 2003)

4.6 RESULTADOS

4.6.1 SEMEJANZA Y COHERENCIA DE LAS MODIFICACIONES EN LA SIS

Tras la evaluacion realizada por los 11 jueces profesionales, éstos indicaron la
necesidad de modificar 18 items (véase Tabla 14). Concretamente, en la Tabla se puede
observar cdmo casi la totalidad de los jueces (90,9%) consideran que se debe modificar el
item 8 de la subescala E, y un gran nimero de jueces plantean la necesidad de efectuar

cambios en el item 1 de la subescala A. Por término medio, 4,89 jueces (44,51%) plantean
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modificar 18 items. Estos datos nos indican ademds que la mayoria de los items son

considerados adecuados por los jueces.

TABLA 14. OBSERVACIONES DE LOS JUECES A LAS SUBESCALAS DE LA SIS

Subescalas Items N %

A. Vida en el hogar It_1 9 81,8
It_1 4 36,4

. . . It_2 5 45,5

B. Actividades de la vida en la comunidad It 7 5 455
t_8 6 54,5

It_1 4 36,4

It_3 1 9,1

C. Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida It_5 4 36,4
It_8 8 72,7

It_9 7 63,6

It_1 5 45,5

D. Actividades de empleo It_3 3 27,3
It_4 5 45,5

It_1 6 54,5

E. Actividades de salud y seguridad It_5 1 9,1
It_8 10 90,9

- ) It_a2 2 18,2

F. Actividades sociales It 6 3 273

En la Tabla 15 se especifican las sugerencias realizadas por los jueces para los

diferentes items de las subescalas.

TABLA 15. VALORACIONES DE JUECES (ESCALA SIS)

ITEM | SUBESCALA SUGERENCIAS

Utilizar el sanitario (3)

1 A. VIDA EN EL HOGAR
Utilizar el bafio (7)

1 Identificar transporte
) B. ACTIVIDADES DE LA Cambiar la palabra ocio por diversion, la palabra ocio se usa con un sentido mas
VIDA EN LA peyorativo (e]. ociosidad)
7 COMUNIDAD Cambiar la palabra interactuar por convivir
8 Cambiar la palabra acceder por entrar
1 Cambiar la palabra interactuar por participar
3 Cambiar la palabra estrategias por habilidades
5 C. ACTIVIDADES DE Cambiar la palabra contexto por centro
APRENDIZAJE ALO — - — I -
8 LARGO DE LA VIDA 6 proponen toma de decisiones y 2 piden definirlo mejor pero no dan ejemplos
9 8 pidieron definir mejor el término proponiendo establecer pasos para alcanzar metas,
uno desconocia el término
1 Cambiar acceder y recibir por solicitar y obtener
D. ACTIVIDADES DE " " —
3 EMPLEO Cambiar la palabra interactuar por convivir
4 Cambiar la palabra interactuar por convivir y preparador por capacitador
1 Cambiar la palabra medicacion por medicamento
5 Cambiar acceder por solicitar
E. ACTIVIDADES DE 6 jueces comentan que el item es demasiado extenso para concretarlo a uno solo y 5
8 SALUD Y SEGURIDAD proponen concretarlo a la ausencia o control de signos y sintomas, pero otros
mencionan que ésta opcion reduce a la persona a la enfermedad, se plantea que es
necesario transformarlo en pregunta para facilitar la comprension
2 F. ACTIVIDADES Consideran a este item como repetitivo con el item 2 del apartado B y sugieren omitirlo
6 SOCIALES Sugieren dejar el item igual y buscar ejemplos
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En dicha Tabla se puede observar cémo se realizaron sugerencias a 18 items de un
total de 49 valorados en 6 subescalas, es decir al 36.7% de ellos. Los items corresponden a
las subescalas A, B, C, D, Ey F, de ellas las subescalas con mayor nimero de observaciones

fueronla By C con 4 items cada una.

Tras la evaluacién por parte de los expertos, es posible destacar seis aspectos. En
primer lugar, el instrumento se considera una herramienta de utilidad para evaluar las
necesidades de personas con enfermedad mental, ya que aborda contenidos relacionados
con la vida de la persona dentro de su contexto y no sélo en relacion con su enfermedad y
sintomas. Ello promueve la integraciéon y la necesidad de lograr un acceso mas igualitario a

oportunidades basicas como la educacion, el ocio, el empleo o la justicia.

En segundo lugar, se considera dificil su autoaplicacién, e incluso aunque fuera
aplicada por personal de salud, pues hay poco personal sanitario con formacién adecuada
en salud mental y ademas el contacto entre pacientes con enfermedades mentales y el

personal de atencién primaria es minimo.

En tercer lugar, se considera factible utilizar el instrumento anexando al mismo una

guia de entrevista que facilite su aplicacion por parte de personal con la debida formacidn.

En cuarto lugar, una de las principales dificultades en la utilizacion de la SIS por
parte de cuidadores familiares y de los propios pacientes, es el previsible bajo nivel
académico de todos ellos. Los frecuentes niveles de analfabetismo y escasos habitos de
lectura plantean dificultades de compresidn de los items en un instrumento extenso como

el que nos ocupa.
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En quinto lugar, al plantearse los items no sélo para la situacidon actual de Ia
persona, sino también para situaciones hipotéticas en contextos posibles, las dimensiones
de frecuencia, duracién e intensidad de los apoyos pueden proporcionar datos concretos de
utilidad para planificar y disefiar servicios en el ambito sanitario. Pueden también promover
en los cuidadores y los propios pacientes, la reflexion sobre alternativas a necesidades de

atencion en areas que de otra forma tal vez ni siquiera se plantearian.

En sexto lugar, los expertos indican que es posible que el nivel de dependencia, que
identifica la escala, pueda verse influenciado por cuestiones culturales como las relaciones

de género.

Como sefialamos anteriormente, los familiares también ofrecieron su valoracién de
la SIS en las sesiones de grupos focales. En este sentido, sus observaciones coincidieron con
las de los profesionales en que se trataba de un instrumento que podia ayudar entre otras
cosas a introducir el concepto de discapacidad dentro del campo de la enfermedad mental
y a propiciar un espacio de contacto con los familiares de estos pacientes a los que con
frecuencia sdlo se les preguntaba por los sintomas de los pacientes. Sefialaron que los

items debian transformarse a preguntas para facilitar su comprension.

También mostraban mayores dificultades a la hora de leer enunciados largos: “ison
muchas letras!”. Dado el interés de los familiares por hacer de la SIS un instrumento facil de
utilizar y con un lenguaje sencillo, se aceptd la sugerencia de crear un cuestionario de
preguntas-guia. Estas permiten dar la pauta de la informacién que se pretende obtener y
sirven para que al entrevistador genere preguntas complementarias. En la Tabla 16

resumimos las observaciones de los familiares.
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TABLA 16. OBSERVACIONES DE LOS FAMILIARES A LAS SUBESCALAS DE LA SIS

SUBESCALA OBSERVACIONES
Los conceptos y palabras les parecieron faciles de usar, solo sugirieron cambiar servicio por bafio,
A.VIDA EN EL omitir “vater” en la descripcién del item 1 y omitir palabras como: sistemas de entretenimiento o
HOGAR robot de cocina, ya que son de uso poco comun aun en el medio urbano, aunque pueden dejarse en

la escala, sugieren no usarlas.

B. ACTIVIDADES DE
LAVIDA EN LA
COMUNIDAD

Sugieren eliminar la palabra ocio en el item 2. En el item 5 referido a las actividades comunitarias
preferidas se hace la observacidn de diferenciarlas de aquellas actividades que se realizan de forma
obligatoria en el cumplimiento de programas sociales. Se retomara en voluntariado.

C. ACTIVIDADES DE
APRENDIZAJE ALO
LARGO DE LA VIDA

Sugieren cambiar la palabra interactuar por participar. En el item 4 se sugiere iniciar con los
ejemplos mas sencillos como calculadora y maquina de escribir, ya que uso de la computadora no es
general, sugieren ademas como alternativa el manejo del teléfono celular que puede requerir
habilidades similares y dejar al final computadora. En los items 8 y 9 (autodeterminacién y
autodireccién)se hace la observacién de que autodireccion parece ser parte de autodeterminacion,
sin embargo y dado que autodireccion es entendido como una herramienta para
autodeterminacion, se acuerda referir este Ultimo para toma de decisiones y autodirecciéon como
establecimiento de pasos para lograr metas o tareas.

D. ACTIVIDADES DE
EMPLEO

Cambiar la palabra preparador por capacitador en el item 4. En los items 5y 6 cambiar la palabra
‘relativa a’ por ‘relacionada con’.

E. ACTIVIDADES DE
SALUD Y
SEGURIDAD

Cambiar la palabra medicacion por medicamentos o pastillas. En el item referido a acceder a
servicios de emergencia, proponen cambiar acceder por solicitar. En el caso de bienestar emocional
se propone referirse al manejo de sentimientos comunes como enojo, depresidn, ansiedad a través
de actividades que se hagan con el objetivo concreto de enfrentarlas, se sefiala el aislamiento como
una sefial frecuente que nos puede indicar problemas en esta area.

F. ACTIVIDADES
SOCIALES

Sugieren omitir la palabra ocio en el item 2 ya que algunos lo identifican con inactividad. Se
cuestiona especificamente si este item (2) y el 7B les parecen iguales y consideran que uno esta
referido a la comunidad y otro a la familia, asi que decidimos dejar ambos.

SUPLEMENTARIA

En la escala suplementaria de proteccion y defensa no se tuvieron observaciones

APOYO MEDICO

En su totalidad mencionaron desconocer la mayoria de los términos usados en la escala, sin
embargo proponen como pregunta exploradora: su familiar (paciente), étiene ademas de su
enfermedad mental, alguna otra enfermedad? Y de acuerdo a la respuesta explorar un poco mas.
Esta propuesta se hace por considerar que no son muchas las personas que ademds de una
enfermedad mental tengan una enfermedad fisica mas alla de las crénicas comunes como diabetes,
hipertensidn o epilepsia.

APOYO
CONDUCTUAL

Los familiares en su totalidad identifican términos que no les resultan familiares como: autolesiones,
pica, rabietas, etc. Sin embargo la descripciéon de los items les parecen lo suficientemente claros
para que sean comprensibles. Tan sélo afiaden que es necesario referirse a la conducta del paciente
como: “en la mayor parte del tiempo”, para diferenciarlo de la crisis.

Como indicdramos en el apartado de procedimiento, a partir de las observaciones

de los expertos profesionales y los cuidadores familiares se construyé una guia de

preguntas orientadoras que presentamos en la Tabla 17 y que utilizamos durante la

aplicacién de la prueba piloto.
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CAPITULO 4 APLICABILIDAD DE LA ESCALA SIS

TABLA 17. PREGUNTAS ORIENTADORAS PARA LA ESCALA SIS

(Apartado A, vida en el hogar)

1. ¢Puede ir al bafio a hacer sus necesidades él solo? éSe puede sentar, limpiar y echarle agua?

2. ¢Puede encargarse el solo de lavar, planchar y remendar su ropa?

3. ¢Puede preparar solo su comida?

4. ¢Puede comer solo?

5. ¢Puede hacerse cargo de limpiar la casa solo? (barrer, trapear, sacudir, etc.)

6. ¢Puede vestirse solo? (sacar su ropa, ponérsela, abrocharse los zapatos, subirse el sierre y abotonarse)

7. ¢Puede bafiarse solo y cuidar su higiene y aspecto personal? (peinarse y ponerse crema), élo hace por iniciativa propia o hay
que recordarselo?

8. ¢Puede manejar aparatos de la casa como prender la tele y el radio?

Apartado B: Actividades de la vida en la comunidad

1. ¢Ahi donde ustedes viven, el puede andar de un lado a otro?, ¢Podria ir en el camidn a un lugar cercano como el centro o la
cabecera municipal?

2. ¢Ahi donde viven, el participa en actividades recreativas como ir a un baile, una fiesta o un partido de fatbol?

3. ¢Puede usar servicios publicos como, teléfono, correo, centro de salud?

4. {Puede ir a visitar amigos y familiares?

5. ¢El participa en alguna actividad comunitaria que le guste, como ir a un grupo de la iglesia o reunirse con algin grupo de
amigos?

6. ¢El puede hacer una lista de mandado, ir a la tienda a comprarla y checar que le den bien el cambio?, o ¢ayudar a cosas como
pagar el agua o la luz?

7. éEl se relaciona con personas de la comunidad, les habla les saluda?

8. ¢El puede entrar a edificios o lugares publicos como oficinas, parques o iglesias y encontrar la entrada, la salida y
comportarse adecuadamente?

Apartado C: Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida

1. ¢Ahora él esta estudiando o aprendiendo algo? ¢Si el volviera a entrar a la escuela, cree que podria convivir bien con sus
compafieros y maestros, y preguntarles y pedirles ayuda si la necesita?

2. ¢El puede decidir regresar a la escuela a estudiar, buscar un curso para adultos o inscribirse en algun lugar para aprender algo
que le guste? (reposteria, carpinteria etc.)

3. ¢El ha aprendido a solucionar problemas de la vida diaria como que hacer si se pierde o que hacer si se termina su medicina?
¢Podria aprender?

4. ¢El sabe usar o podria aprender a usar una calculadora o un teléfono celular?

5. ¢El podria ir y entrar solo en la escuela, preguntar alguna cosa si necesita algo?

6. ¢El sabe hacer cosas como escribir una carta, hacer cuentas o leer un recado? ¢ Podria aprender?

7. ¢éEl sabe qué enfermedad tiene y puede decirle al doctor, en la consulta sus sintomas, se acuerda cuando le toca ir a la
consulta y le avisa a usted cuando se siente enfermo?

8. ¢El es capaz de decidir lo que quiere sobre su vida o solo esta a lo que ustedes le digan?

9. ¢éCuando el toma decisiones, puede hacer planes y segur pasos para logarlo?

Apartado D: Actividades de empleo

1. ¢Si el necesitara en el trabajo algiin cambio como un horario més corto o estar en un lugar sin tanto ruido, podria pedir y
conseguir que se lo cambiaran?

¢El podria aprender habilidades nuevas y usarlas en el trabajo como empacar, limpiar, etc., de acuerdo a lo que le indiquen?
¢El podria relacionarse y llevarse bien con sus compafieros de trabajo

¢El podria relacionarse y solicitar apoyo si lo necesita a su patrén o a la persona que lo asesore?

¢Si el tuviera un trabajo, podria hacerlo sin distraerse y concentrarse hasta terminarlo igual de rdpido que sus comparieros?
¢Si el tuviera un trabajo podria hacerlo igual de bien que sus compafieros?

¢En el trabajo el podria cambiar de una actividad a otra si fuera necesario?

. ¢El podria pedir informacién acerca de sus derechos como dias de descanso, derechos etc.?

WND U AW

CONTINUA
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TABLA 17 (CONT). PREGUNTAS ORIENTADORAS PARA LA ESCALA SIS

Apartado E: Actividades de salud y seguridad

1. ¢El es capaz de tomar solo sus pastillas, aunque usted no le diga el recuerda ¢écuales, cuantas y a qué hora?

2. ¢El puede tomar precauciones para no tener accidentes en el hogar como tomar sustancias toxicas (cloro, pinol, insecticida),
guemarse con ollas calientes, cerrar las llaves del gas o no dejar abierta la puerta de la casa?

3. ¢El podria ir al doctor o al dentista, si necesitara alguna consulta y dar razén el solo de lo que le pasa?

4. ¢El puede caminar y moverse sin dificultad?

5. ¢El podria aprender a solicitar ayuda para cuando hay casos de emergencia como un accidente, un incendio o un herido?

6. ¢éEl necesita ayuda para mantener una dieta saludable o puede hacerlo por si mismo, por ejemplo es capaz de evitar alimentos
que lo engorden mucho y cambiarlos por otros mas saludables?

7. ¢éEl hace algun ejercicio de forma constante para mantenerse bien?

8. ¢Qué cosas hace él para manejar sentimientos como el enojo, la depresion o la ansiedad?

Apartado F: Actividades sociales

1. éEl convive y platica por su propia in iniciativa con las personas que viven en la casa?

2. ¢El participa con las personas de la casa en actividades como fiestas o reuniones dentro de casa?

3. ¢El puede relacionarse y convivir con vecinos y personas de la comunidad?

4. ¢El puede hacery conservar amigos por si mismo?

5. ¢éEl les avisa cuando necesita algo (ropa, medicina, comida) o usted tiene que estar al pendiente?

6. ¢El puede comportarse de acuerdo al lugar y la situacién en la que se encuentre, por ejemplo una iglesia, una fiesta o recibir
visitas en la casa?

7. ¢El puede establecer relaciones de pareja, tener novia(o) o compafiera(o)?

8. ¢El por iniciativa propia participa en actividades voluntarias como ayudar en la iglesia, visitar enfermoso ayudar a alguien?

Escala suplementaria de proteccion y defensa

1. ¢(El puede defender sus derechos, tales como decidir qué hacer, a donde ir, que vestir?, ipuede defenderse de cosas como
burlas o golpes?

2. ¢El sabe administrar su dinero de acuerdo a lo que necesita y a lo que tiene?

3. ¢El se da cuenta cuando alguien intenta aprovecharse de el, por ejemplo poniéndolo a pedir dinero, pidiéndole cosas o
quitandole sus pertenencias?

4. ¢El cumple con obligaciones, como votar, participar en faenas o tareas de la comunidad o junta de mejoras?

5. ¢El puede participar en algln grupo de ayuda como grupos de enfermos mentales o de AA?

6. éSi el necesitara la ayuda de un licenciado para arreglar asuntos legales como tramites, demandas, etc., podria buscarlo?

7. éEl puede elegir lo que hace, a donde ir, etc., y aceptar las consecuencias de sus actos?

8. ¢El es capaz de identificar cuando alguien necesita ayuda y hablar por ellos o defenderlos?

Ademas de los aspectos previamente comentados, otras observaciones obtenidas

durante la aplicacion de la prueba piloto se relacionan con:

1) La necesidad de definir el periodo de tiempo al que se refiere la evaluacion ya
qgue las personas preguntaban continuamente: ¢cudndo, siempre o cudndo le da la crisis?
Dado que evidentemente las necesidades de apoyo se incrementan durante los periodos de
crisis, se decide centrar la pregunta en: la mayoria del tiempo. De este modo se pretende

obtener una evaluaciéon de la linea base o nivel habitual de necesidades de apoyo, aunque
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se entiende que la puntuacién final puede verse incrementada si la persona presenta un
mayor nimero de crisis e internamientos, de un modo similar a lo planteado en la SIS ante

la presencia de necesidades de apoyo extra, ya sean médicas o conductuales.

2) Es indispensable llevar al cuidador o al paciente a pensar en una situacion
hipotética dado que 4reas como aprendizaje y empleo se perciben como poco probables de

ocurrir.

Tras este proceso se pidid a los expertos que valoraran la semejanza y coherencia
de los items adaptados, respecto al original. Para ello se utilizé el formato que se incluye en
el Anexo |. Por semejanza nos referimos a la similitud del item modificado respecto del
original y loégicamente, se refiere Unicamente a los items modificados. Por coherencia
aludimos a la pertinencia de la "pregunta orientadora para obtener la informacion
requerida en el item correspondiente”. En este caso todos los items ha sido calificacion
puesto que aunque el item no fuera sefalado por los jueces como necesario de ajustar, se

formuld una pregunta para cada item.

Los resultados correspondientes a la semejanza se presentan en la Tabla 18. En ésta
se puede observar cémo el item que obtuvo una menor calificacién fue el item C5,
correspondiente al acceso a los contextos educativos o de formacién siendo su calificacion

media de 9,55 en una escala de 10 puntos.

Las puntuaciones promedio obtenidas, indican una valoracién de la semejanza
global y homogéneamente elevada, pues en todos los casos son superiores a 9,5. Respecto

a la desviacion tipica, tan sélo 4 de los 18 items modificados muestran una dispersion
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media superior a 0,50. Concretamente, el item A1l muestra la mayor desviacion tipica con

0,81 y que se refiere a un cambio estrictamente semantico.

TABLA 18. VALORACIONES DE SEMEJANZA DE LOS {TEMS ADAPTADOS FRENTE A LOS ORIGINALES

SUBESCALA ITEMS EN LOS QUE SE SUGIRI® ADECUACION rango de Media DT
valoraciones

ACTIVIDADES DE LA

VIDA EN EL HOGAR 1. Utilizar el servicio 8-10 9,64 0,81

(A)
1.Moverse de un sitio a otro por toda la comunidad 9-10 9,73 0,47

ACTIVIDADES DE LA 2.Part|C|p.ar en actividades recreativas o de ocio cerca de 9-10 9,64 0,50

VIDA EN LA la comunidad

COMUNIDAD (B) 7.Interactuar con miembros de la comunidad 9-10 9,82 0,40
8.Acceder a edificios y entornos publicos 8-10 9,64 0,67
1.Interactuar con otros en actividades de aprendizaje 9-10 9,73 0,47

ACTIVIDADES DE 3.Aprender y usar estrategias de solucidn de problemas 10 10,00 0,00

APRENDIZAJE ALO . L.

LARGO DE LA VIDA 5.Acceder a los contextos educativos o de formacion 8-10 9,55 0,69

(© 8.Aprender habilidades de autodeterminacion 9-10 9,91 0,30
9.Aprender estrategias de autodireccion 9-10 9,91 0,30
1.Acceder y recibir adaptaciones en el trabajo o tarea 9-10 9,64 0,50

ACTIVIDADES DE o .

EMPLEO (D) 3.Interactuar con compafieros de trabajo 9-10 9,82 0,40
4.Interactuar con supervisores y preparadores 9-10 9,73 0,47

ACTIVIDADES DE 1.Tomar la medicacién 9-10 9,82 0,40

SALUD Y SEGURIDAD  5.Aprender a acceder a los servicios de emergencia 10 10,00 0,00

(E) 8.Mantener el bienestar emocional 10 10,00 0,00

ACTIVIDADES 2.Participar en actividades recreativas o de ocio con otros 9-10 9,91 0,30

SOCIALES (F) 6.Utilizar las habilidades sociales apropiadas 8-10 9,64 0,67

TOTAL 18 ITEMS EN 6 SUBESCALAS 9,91 0,14

Sin embargo y pese a que las medias obtenidas indican un alto acuerdo de los
jueces con las modificaciones realizadas, es necesario continuar analizando el
comportamiento de la escala durante la aplicacién ya que los jueces realizaron comentarios
sobre algunos items. Concretamente dos jueces sefialaron que los items 2, 5y 7 de la
subescala B eran muy semejantes a los items 2, 3 y 8 de la subescala F, y aunque seiialaron
estar de acuerdo con la adaptacién realizada, ello sugiere la necesidad de analizar mas
exhaustivamente estas dos subescalas que se corresponden con la de Actividades de la vida

en la Comunidad (B) y la de Actividades Sociales (F), respectivamente.
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Una observacién mds se refiere al item E8 referido a mantener el bienestar
emocional. En este caso, la practica totalidad de los jueces sefialaron la necesidad de
adaptarlo debido a que era un concepto demasiado extenso. Si bien inicialmente
plantearon la posibilidad de concretarlo como ausencia o control de signos y sintomas,
dado que con ello se reducia la visién de la persona a la enfermedad al final todos optaron
por dejarlo sin modificar. En su lugar, plantearon la necesidad de transformarlo a una
pregunta para facilitar su comprensién. Por lo tanto, aun con el acuerdo unanime, es
necesario valorar este item en particular para valorar su posible modificacion en futuros

trabajos.

Una vez expuestos los resultados relativos a la semejanza, nos centramos a
continuacién en la coherencia de las preguntas orientadoras para cada uno de los items.
Asi, los resultados expuestos en la Tabla 19, muestran que las puntuaciones otorgadas por
los jueces suponen una mayor variacion que la referida a la semejanza entre los items
adaptados y originales. En este caso los items han sido valorados en un rango de 7 a 10. Se
han valorado las 6 subescalas anteriores, mds la subescala suplementaria de proteccion y

defensa, lo que hace un total de 57 items.

En la Tabla 19 se puede observar cémo la media global obtenida fue de 9,8, siendo
la subescala C, (Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida), la que obtuvo menor
puntuacién con una media de 9,6. La subescala mejor evaluada fue la F (Actividades
sociales), que obtuvo 9,92. En consonancia con lo anterior, el item C1, referido a interactuar
con otros en actividades de aprendizaje, obtuvo la puntuacion mas baja de todas las
subescalas (9,09). Por su parte el item C5 (acceder a los contextos educativos o de

formacidn), presenté la mayor desviacion tipica (1,19). La subescala C es también la que
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ofrece una mayor dispersién de puntuaciones, a tenor de la desviacidn tipica global

obtenida, de 0,72.

TABLA 19. VALORACION DE COHERENCIA DE LOS iTEMS ADAPTADOS FRENTE A LOS ORIGINALES

SUB Rango de . Media DT
ITEM M DT
ESCALA valoraciones edia global | global
Utilizar el servicio 9-10 9,91 0,30
> E 2
: Encargarse de la ropa 8-10 9,73 0,65
o
S Preparar comida 9-10 9,73 0,47
S
u s Comer 9-10 9,73 0,47
[a¥e} . — 9,82 0,40
D f Cuidar y limpiar la casa 10 10,00 0,00
oo .
g Vestirse 9-10 9,91 0,30
S = p —
= Bafiarse y cuidar de la higiene personal 9-10 982 0,40
5 ’ )
< Manejar los aparatos de la casa 8-10 9,73 0,65
< Moverse de un sitio a otro por toda la comunidad 8-10 9,45 0,69
-
z Partlupar en actividades recreativas o de ocio cerca de la 10 10,00 0,00
< comunidad
o — PR -
= <o( Usar los servicios publicos en la comunidad 9-10 9,91 0,30
<o — - ™
— Ir a visitar amigos y familiares -
5z gosy 9-10 9,73 0,47 9,80 | 0,38
9 S Participar en actividades comunitarias preferidas 9-10 991 0,30
3 ’ ’
g © Ir de compras y adquirir bienes y servicios 9-10 9,91 0,30
g Interactuar con miembros de la comunidad 10 10,00 0,00
Q
< Acceder a edificios y entornos publicos 7-10 9,55 10,04
Interactuar con otros en actividades de aprendizaje 7-10 909 10,14
< : ,
ﬁ Participar en las decisiones educativas o de formacién 9-10 9,91 0,30
E S Aprender y usar estrategias de solucién de problemas 9-10 9,91 0,30
z >
E < Usar la tecnologia para aprender 8-10 9,73 0,65
x & [ Acceder a los contextos educativos o de formacién 7-10 9,27 10,19 9,6 0,72
w S ’ , 2 ,
i g Funciones intelectuales basicas 9-10 9,82 0,40
o<
2 6‘ Aprender habilidades de salud y educacidn fisica 8-10 9,45 0,82
<
E Aprender habilidades de autodeterminacién 7-10 9,73 0,90
5 ’ ,
< Aprender estrategias de autodireccion 8-10 9,64 0,81
Acceder y recibir adaptaciones en el trabajo o tarea 9-10 9,82 0,40
o Usar habilidades especificas de trabajo 8-10 9,73 0,65
= Interactuar con compafieros de trabajo 8-10 9,73 0,65
S : 2
o Interactuar con supervisores y preparadores 8-10 9,73 0,65
o - - -
9 Completar tareas relativas al trabajo con una velocidad 9-10 9,82 0,40 9,74 0,60
<D( aceptable
g Completar tareas relativas al trabajo con una calidad 8-10 9,82 0,60
= aceptable
2 Cambiar tareas de trabajo 7-10 9,55 1,04
Buscar informacién y ayuda de la empresa 9-10 9,73 0,47
CONTINUA
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TABLA 19 (CONT.). VALORACION DE COHERENCIA DE LOS iTEMS ADAPTADOS FRENTE A LOS ORIGINALES

ITEM Rang(? de Media oT Media DT
valoraciones global | global
Tomar la medicacion 9-10 9,91 0,30
>
= Evitar riesgos para la salud y la seguridad 9-10 9,91 0,30
2 ’ 2
- . e .
< a Obtener servicios de cuidado para la salud 10 10,00 0,00
w3 Andar y moverse
o2 10 10,00 0,00
QE ’ ’ 9,87 | 0,29
20 Aprender a acceder a los servicios de emergencia 8-10 9,73 0,65
w
awn " "
s Mantener una dieta nutritiva 8-10 9,64 0,67
E Mantener la salud y una buena forma fisica 10 10,00 0,00
Mantener el bienestar emocional 9-10 9,82 0,40
Relacionarse con personas de la vivienda 8-10 9,73 0,65
0 Participar en actividades recreativas con otros 9-10 9,91 0,30
g’ Relacionarse con personas fuera de la vivienda 10 10,00 0,00
Q
9, Hacer y conservar amistades 8-10 9,73 0,65
@ Comunicarse con otros acerca de las necesidades 9,91 0,23
i ’ 2
< 10 10,00 0,00
a personales
E Utilizar las habilidades sociales apropiadas 9-10 9,91 0,30
Q
< Implicarse en relaciones de amor e intimas 10 10,00 0,00
Dedicarse al trabajo de voluntariado 10 10,00 0,00
Defenderse ante los demas 10 10,00 0,00
< Manejar dinero y finanzas personales 9 9,382 0,40
w2 — ~ ’ ’
<D( ] Protegerse a si mismo de la explotacién 10 10,00 0,00
= w
g E Ejercer responsabilidades legales 9 9,91 0,30
g % Pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa 9 991 0.30 9,92 0,21
2 S o autoayuda ' ’
g = Obtener servicios legales 9 9,91 0,30
5 ) ,
< x Hacer elecciones y tomar decisiones 9 9,82 0,40
Defender a otros 10 10,00 0,00
TOTAL: 57 PREGUNTAS ORIENTADORAS 9,80 0,40

En definitiva y para finalizar con el andlisis de la semejanza y coherencia, 18 items
fueron modificados en su redaccién. El promedio de semejanza con el original fue de 9,91
sobre 10 (DT=0,14). Ademas, el analisis de la coherencia de los items de la SIS indicé una
coherencia promedio de 9,8 sobre 10 (DT=0,4). En ambos casos los elevados valores
obtenidos garantizan la adecuacidn de las adaptaciones y la pertinencia de las preguntas-

guia.
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4.6.2 RESULTADOS DE LA APLICACION DE LA SIS A UNA MUESTRA DE PERSONAS CON

ENFERMEDAD MENTAL

El siguiente paso en este estudio consistid en la aplicacién de la SIS a una muestra
de personas con enfermedad mental severa (EMS). Antes de exponer los resultados
obtenidos, deseamos indicar que entre las observaciones mas frecuentes realizadas por los
evaluadores destacaba, en primer lugar, la mencién constante de signos y sintomas
negativos presentes en la esquizofrenia, particularmente el aislamiento. Por esta razén se
optd por la inclusién de estos aspectos en el item 13 de la subescala Necesidades
excepcionales de apoyo conductual, referido a la prevencion de otros problemas de

conducta serios.

En segundo lugar, la subescala referida a las Necesidades excepcionales de apoyo
médico fue poco utilizada, pues muy pocas personas requerian el tipo de cuidados descritos

para una condicién médica.

La aplicacion de la escala a una muestra piloto de 10 personas con enfermedad
mental grave arrojo varios resultados de interés que exponemos a continuacion (Cruz,
Pérez, Jenaro y Flores, en prensa). En la Tabla 20 se exponen los resultados de la primera
subescala analizada, Actividades de la vida en el hogar. Se puede observar la obtencién de
una puntuacién promedio total de 4,48. Ademas, tres items obtienen puntuaciones de 0
tanto en frecuencia, como en tiempo y tipo. Estos items corresponden a los nimeros 1, 6 y
8 respectivamente (utilizar el servicio, vestirse y manejar los aparatos de la casa). Por tanto,

serian actividades para las que en esta muestra, no se requiere apoyo. En contraste,
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encontramos el item 5, referido a cuidar y limpiar la casa, con la mayor puntuacién media
(M= 5,80) globalmente considerado y con puntuaciones medias elevadas tanto en
frecuencia (M=2,00), como en tiempo (M=1,70) y tipo (M=2,10). Las mayores desviaciones
tipicas se identificaron en 3 items distintos. Para el factor frecuencia se encontré en el item
4 (apoyo para comer) con 1,08; para tiempo la mayor de desviacién fue para el item 7

(0,97), y para tipo se correspondio con el item 3 (preparar comida) (M=1,17).

TABLA 20. SUBESCALA A: ACTIVIDADES DE LA VIDA EN EL HOGAR (ESTUDIO PILOTO)

FACTORES DE EVALUACION DE APOYO
ITEM FRECUENCIA TIEMPO TIPO MEDIA
MEDIA D.T. MEDIA D.T. MEDIA D.T. GLOBAL
1. Utilizar el servicio 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0
2. Encargarse de la ropa 1,60 0,70 1,40 0,70 1,70 1,06 7,16
3. Preparar comidas 1,60 0,97 1,40 0,84 1,60 1,17 7,58
4. Comer 0,50 1,08 0,20 0,42 0,30 0,68 3,18
5. Cuidary limpiar la casa 2,00 0,47 1,70 0,48 2,10 0,88 7,63
6. Vestirse 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0
7. Bafiarsey cuidar de la higiene personal 0,50 0,85 0,60 0,97 0,60 0,97 4,49
8. Manejar los aparatos de la casa 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0
TOTAL 0,78 0,66 0,80 2,24 4,48

En el caso de la subescala B, correspondiente a actividades de la vida en la
comunidad (véase Tabla 21), la puntuacion media global fue de 2,23, la actividad
identificada como la que requiere mayor apoyo fue la del item 5: participaciéon en
actividades comunitarias preferidas (M=4,1) que ademas acumula en sus tres dimensiones
(frecuencia, tiempo vy tipo), las mayores puntuaciones respecto al resto de items. La
actividad que requiere menor apoyo corresponde al item 1= apoyo para moverse de un
sitio a otro por toda la comunidad, que también muestra un comportamiento homogéneo
acumulando las menores puntuaciones de esta subescala en sus tres dimensiones. Es
posible apreciar una variabilidad entre las medias correspondientes a la actividad que

requiere mayor apoyo (M=4,1) y la que puntua mas bajo (0,50) 3,6.
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TABLA 21. SUBESCALA B: ACTIVIDADES DE LA VIDA EN LA COMUNIDAD (ESTUDIO PILOTO)
FACTORES DE EVALUACION DE APOYO
ITEM FRECUENCIA TIEMPO TIPO MEDIA
MEDIA D.T. MEDIA D.T. MEDIA D.T. GLOBAL
1. Moverse de un sitio a otro por la comunidad 0,10 0,32 0,20 0,63 0,20 0,63 0,50
2. Partmpar en actlwdadgs recreativas o de 0,80 0,42 1,20 0,79 1,50 0,97 350
ocio cerca de la comunidad
3. Usar los servicios publicos en la comunidad 0,40 0,70 0,60 0,97 0,60 1,08 1,60
4. Ir a visitar amigos y familiares 0,70 0,48 1,00 0,82 1,40 1,08 3,10
5. Partlapar en actividades comunitarias 0,80 0,42 1,40 0,70 1,90 0,88 4,10
preferidas
6. Ir de compras y adquirir bienes y servicios 0,50 0,71 0,60 0,84 0,80 1,14 1,90
7. Interactuar con miembros de la comunidad 0,50 0,71 0,50 0,71 0,60 0,84 1,60
8. Acceder a edificios y entornos publicos 0,40 0,70 0,40 0,70 0,60 0,97 1,40
TOTAL 0,53 0,70 1,00 2,23

En la Tabla 22 se muestran los resultados para

la subescala C, Actividades de

aprendizaje a lo largo de la vida. En ella encontramos una media de 4,2. El item que

muestra mayor puntuacion es el 3, referida a aprender y usar estrategias de solucién de

problemas con una media global de 5,2 lo cual esta por encima de la media general, y la de

mas baja media corresponde al item 6, aprender funciones intelectuales basicas que

también redne las mas bajas puntuaciones en las tres dimensiones.

TABLA 22. SUBESCALA C: ACTIVIDADES DE APRENDIZAJE A LO LARGO DE LA VIDA (ESTUDIO PILOTO)

FACTORES DE EVALUACION DE APOYO

ITEM FRECUENCIA TIEMPO TIPO MEDIA
MEDIA D.T. MEDIA D.T. MEDIA D.T. GLOBAL
1. Interactuar en actividades de aprendizaje 1,10 0,88 1,10 0,88 1,10 0,88 3,3
2. Partlupﬁr en decisiones educativas o de 1,40 0,70 1,60 0,84 1,70 0,82 47
formacion
3. Aprendery usar estrategias de solucién de 1,60 0,84 1,70 0,95 1,90 0,99 52
problemas
4. Usar la tecnologia para aprender 1,40 0,97 1,50 1,08 1,60 1,08 4,5
5.  Acceder a contextos educativos o de formacion 1,20 0,63 1,20 0,92 1,30 0,95 3,7
6.  Aprender funciones intelectuales basicas 0,80 1,03 1,10 0,99 1,00 0,94 2,9
7. Aprender habilidades de salud y educacion fisica 1,30 0,82 1,50 0,97 1,60 0,97 4,4
8.  Aprender habilidades de autodeterminacion 1,40 1,17 1,50 1,18 1,70 1,42 4,6
9.  Aprender estrategias de autodireccion 1,50 1,08 1,50 1,08 1,70 1,34 4,7
TOTAL 1,30 1,40 1,50 4,2

Los resultados correspondientes a Actividades de empleo se muestran en la Tabla

23 con la subescala D.
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TABLA 23. SUBESCALA D: ACTIVIDADES DE EMPLEO (ESTUDIO PILOTO)

FACTORES DE EVALUACION DE APOYO

ITEM FRECUENCIA TIEMPO TIPO MEDIA
MEDIA D.T. MEDIA D.T. MEDIA D.T. GLOBAL
1. Accedery recibir adaptaciones en trabajo o tarea 1,50 0,71 1,80 1,03 1,80 1,03 51
2. Aprendery usar habilidades especificas de trabajo 1,40 0,97 1,30 0,82 1,50 0,97 4,2
3. Interactuar con compaiieros de trabajo 0,90 0,99 0,80 0,92 0,90 0,99 2,6
4. Interactuar con supervisores y preparadores 1,00 0,94 0,90 0,88 1,10 1,10 3,0
5. Completar tareas relativas al trabajo con una 1,60 1,08 1,30 0,95 150 1,27 44
velocidad aceptable
6. Cornpletar tareas relativas al trabajo con una 1,60 1,08 130 0,95 1,40 117 43
calidad aceptable
7.  Cambiar tareas de trabajo 1,10 0,99 0,90 0,88 1,00 1,05 3,0
8.  Buscar informacion y ayuda de la empresa 1,30 0,68 1,70 0,82 1,90 1,10 49
TOTAL 1,30 1,11 1,38 3,79

En estos resultados se encuentra una mayor heterogeneidad ya que a diferencia de
lo ocurrido en la escala anterior, en ésta el item 1 (acceder y recibir adaptaciones en el
trabajo o tarea), que es el de mayor media, no relne las puntuaciones mas altas en las tres
dimensiones, sino sdélo en lo referido al tiempo, mientras la media mayor de frecuencia se
encuentra en los items 5y 6; y en la dimension tipo en el item 8. La actividad que requeriria

menor apoyo en esta subescala es interactuar con compafieros de trabajo (item3).

La subescala E: Actividades de salud y seguridad muestra puntuaciones de media
bajas en general, menores a 3 en todos los casos, excepto en el item que es el de mayor
media en la subescala y que corresponde al 8, bienestar emocional (Tabla 24). Este item
redne las mayores puntuaciones en las dimensiones de frecuencia, tiempo y tipo. El item 2,
corresponde al de menor media, se refiere a evitar riesgos para la salud y seguridad y redne

también las puntuaciones mas bajas en sus tres dimensiones.
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TABLA 24. SUBESCALA E: ACTIVIDADES DE SALUD Y SEGURIDAD (ESTUDIO PILOTO)

FACTORES DE EVALUACION DE APOYO

ITEM FRECUENCIA TIEMPO TIPO MEDIA

MEDIA D.T. MEDIA D.T. MEDIA D.T GLOBAL
1. Tomar la medicacién 1,00 1,33 0,90 0,99 0,90 0,88 2,80
2. Evitar riesgos para la salud y la seguridad 0,20 0,63 0,10 0,32 0,10 0,32 0,40
3.  Obtener servicios de cuidado para la salud 0,60 0,70 0,80 0,92 1,00 1,16 2,40
4.  Andary moverse 0,30 0,95 0,20 0,63 0,30 0,95 0,80
5. Acceder a los servicios de emergencia 0,50 0,53 0,90 0,99 1,10 1,29 2,50
6. Mantener una dieta nutritiva 0,90 1,10 0,70 0,82 0,70 0,82 2,30
7. Mantener la salud y una buena forma fisica 0,80 0,92 0,70 0,82 0,70 0,82 2,20
8. Mantener el bienestar emocional 1,10 0,74 1,30 0,68 1,40 0,70 3,80
TOTAL 0,67 0,78 0,87 2,15

La subescala correspondiente a actividades sociales (F), se analiza en la Tabla 25. En
ella el item con media mas elevada es el 8 (dedicarse al trabajo voluntario, que ademas de
reunir las mayores puntuaciones en frecuencia, tiempo y tipo, también muestra las
desviaciones estandar mds bajas en las tres dimensiones de toda la subescala. Esta
homogeneidad no ocurre con el item de menor puntuacion, (5, comunicarse con otros
acerca de necesidades personales), que sélo muestra la puntuacién mds baja para la
dimensién de frecuencia mientras que la mas baja para la dimensién de tiempo esta en el

item 6 y para la de tipo en el item 3.

TABLA 25. SUBESCALA F: ACTIVIDADES SOCIALES (ESTUDIO PILOTO)

FACTORES DE EVALUACION DE APOYO
ITEM FRECUENCIA TIEMPO TIPO MEDIA
MEDIA D.T. MEDIA D.T. MEDIA D.T GLOBAL
1. Relacionarse con personas de la vivienda 1,00 0,94 0,90 0,88 1,00 1,05 2,9
2. Actividades recreativas o de ocio con otros 1,00 0,47 1,20 0,79 1,70 0,82 3,9
3. R.eI.aC|onarse con personas fuera de la 1,00 116 0,80 0,79 0,90 0,88 27
vivienda
4. Hacer y conservar amistades 0,80 0,63 0,90 0,74 1,20 1,03 2,9
5. Comunicarse con otros sobre necesidades 0,80 1,23 0,80 0,92 1,00 1,25 26
personales
6. Utilizar las habilidades sociales apropiadas 0,90 1,10 0,70 0,82 1,10 1,20 2,8
7. Implicarse en relaciones de amor e intimas 0,90 0,99 1,10 0,99 1,40 1,27 3,4
8. Dedicarse al trabajo de voluntariado 1,20 0,42 1,80 0,63 2,40 0,70 5,4
TOTAL 0,95 1,00 1,30 3,2
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En la Tabla 26 se presentan los resultados de la escala suplementaria de proteccién
y defensa, en ella se aprecia como el item con menor media es el item 8. Por su parte, el
item de mayor media es el item 5 (pertenecer y participar en organizaciones de
autodefensa y apoyo), que con una puntuacién media de 5 (al sumar las medias de
frecuencia, tiempo y tipo), se une al grupo de items de todas las subescalas que puntian
igual o por encima de 5. Este grupo sdlo lo integran cinco items, a saber: el 8 de actividades
sociales (F), referido a trabajo voluntario, el 1 de actividades de empleo (D), que habla de
acceder y recibir adaptaciones en el trabajo o tarea, el 3 de actividades de aprendizaje a lo
largo de la vida (C), que explora aprendizaje y uso de estrategias de solucion de problemas,
el 5 de vida en el hogar (A), referido a cuidar y limpiar la casa y este (5), relacionado con

pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa o autoayuda.

TABLA 26. ESCALA SUPLEMENTARIA DE PROTECCION Y DEFENSA (ESTUDIO PILOTO)

FACTORES DE EVALUACION DE APOYO

ITEM FRECUENCIA TIEMPO TIPO MEDIA

MEDIA D.T. MEDIA D.T. MEDIA D.T GLOBAL
1. Defenderse ante los demas 0,40 0,70 0,60 0,97 0,80 1,32 1,8
2. Manejar dinero y finanzas personales 0,70 1,06 1,00 1,33 1,00 1,33 2,7
3. Protegerse a si mismo de la explotacion 0,60 0,84 0,80 1,03 0,90 1,29 2,3
4, Ejercer responsabilidades legales 0,40 0,70 0,80 1,32 0,70 1,16 1,9
e 100 0w | s om0 | om | 5o
6.  Obtener servicios legales 0,40 0,70 0,80 1,32 0,70 1,34 1,9
7. Hacer elecciones y tomar decisiones 1,10 0,88 1,60 1,08 1,70 1,16 4.4
8. Defender a otros 0,40 0,97 0,50 1,08 0,50 1,08 1,4
TOTAL 0,62 1,01 1,03 2,67

Como comentdaramos en la descripcion del instrumento, la subescala de
necesidades excepcionales de apoyo conductual se evalia distinto a las subescalas
comentadas hasta aqui. En esta subescala se presenta una escala con un rango de 0 a 2 en
tres apartados: sin apoyo, algun apoyo o apoyo extenso. En la Tabla 27 reflejamos los

resultados obtenidos.
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TABLA 27. NECESIDADES EXCEPCIONALES DE APOYO CONDUCTUAL (ESTUDIO PILOTO)

ITEM MEDIA D.T.
1.  Prevencion de asaltos o heridas a otros 0,30 0,48
2. Prevencion de la destruccién de la propiedad 0,40 0,84
3. Prevencion de robos 0,20 0,42
4.  Prevencién de autolesiones 0,00 0,00
5.  Prevencion de pica (ingesta de sustancias no comestibles) 0,00 0,00
6.  Prevencion de intentos de suicidio 0,00 0,00
7.  Prevencién de agresidn sexual 0,00 0,00
8.  Prevencidn de conductas no agresivas pero inadecuadas 0,10 0,32
9.  Prevencion de rabietas o estallidos emocionales 1,10 0,57
10. Prevencion del vagabundeo 0,40 0,70
11. Prevencion del abuso de estupefacientes 0,30 0,68
12. Mantenimiento de los tratamientos de salud mental 1,40 0,52

En primer lugar, llama la atencién que hay cuatro items puntuando con un 0, y que
son los numero: 4 (prevencidn de autolesiones), 5 (prevencion de pica), 6 (prevencion de
intentos de suicidio) y 7 (prevencién de agresion sexual). La media global general es de solo
0,35. Por otro lado, el item que puntia mas alto es el 12 que habla de apoyo conductual

para mantenimiento de los tratamientos de salud mental y que muestra una media de 1,40.

En cuanto a los resultados obtenidos en las diferentes dimensiones, los resultados
se ofrecen en la Tabla 28. En ella se muestra cdmo las subescalas que requieren mayor
apoyo en la dimensién de frecuencia son la C, Aprendizaje a lo largo de la vida, y la D,
Actividades de Empleo. En esta misma dimension la subescala que requiere una menor

frecuencia de apoyo es la B, Actividades de la vida en la comunidad.

Respecto a la dimension tiempo, los resultados muestran a la subescala C,
Aprendizaje a lo largo de la vida, nuevamente con las puntuaciones mas elevadas. Por el
contrario, la subescala A, Actividades de la vida en el hogar, obtiene las puntuaciones mas

bajas.
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En la dimensién tipo de apoyo, aparece nuevamente la subescala C, como la que
requiere apoyo mas complejo y la subescala A, Actividades de la vida en el hogar, muestra
unas puntuaciones menores. La subescala C, Aprendizaje a lo largo de la vida, muestra un
comportamiento homogéneo en las tres dimensiones y puntua mas alto, lo que le convierte
en el area que demanda una mayor intensidad de apoyos en este grupo. También podemos
identificar cémo la subescala E, Salud y seguridad es la que globalmente redne menor

puntuaciones y, frente a las restantes subescalas requiere menor intensidad de apoyos.

Llama la atencion la baja puntuacién de esta subescala E, quiza relacionado con que
estas personas se encuentran en una institucién de salud y algunas de sus necesidades han
sido atendidas. Por otra parte, nuevamente aparece la escala C con datos interesantes que
aunados a los obtenido en la evaluacidon de semejanza y coherencia por parte de los jueces,

ratifica la necesidad de seguir analizando su comportamiento

TABLA 28. NECESIDADES DE APOYO EN LAS DIMENSIONES DE LA SIS

SUBESCALA Frecuencia Tiempo diario Tipo TOTAL
A. Actividades de la vida en el hogar 0,78 0,66 0,80 2,24
B. Actividades de la vida en la comunidad 0,53 0,70 1,00 2,23
C. Aprendizaje alo largo de la vida 1,30 1,40 1,50 4,2
D. Actividades de empleo 1,30 1,30 1,40 3,79
E.  Actividades de salud y seguridad 0,68 0,70 0,80 2,18
F.  Actividades sociales 0,95 1,00 1,30 3,25
G. Escala suplementaria de proteccion y defensa 0,63 1,00 1,00 2,63
TOTAL 6,17 0,96 1,11 20,73

4.6.3 NECESIDADES DE APOYO INFORMADAS POR LOS FAMILIARES Y PACIENTES CON

ENFERMEDAD MENTAL: ANALISIS CUALITATIVO

Dado que durante la primera aplicacién de la escala se obtuvieron muchos datos

referidos a la experiencia del cuidador y/o del paciente, mas alla de los items contenidos en
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la escala SIS, se optdé por grabar las 10 entrevistas de este piloto, previo consentimiento
informado. Con las grabaciones obtenidas generamos una base de datos y empleamos el
andlisis de contenido como técnica de andlisis. Como sefialamos en el capitulo anterior,
esta técnica consiste basicamente en la descomposicion o fragmentacién del texto en
unidades constitutivas para su posterior codificacion segin un sistema de categorias
tedricas, generalmente preestablecidas, en este caso correspondientes a las subescalas de

la SIS.

Aunque se trata de un ejercicio exploratorio de los datos para visualizar sus
posibilidades de analisis, creemos haber obtenido datos interesantes que, a partir de los
cédigos adicionales encontrados en este primer acercamiento, nos llevaron a realizar una
segunda aproximacion mediante metodologia cualitativa que se presentara
posteriormente. Las tematicas que no fueron categorizadas dentro de las subescalas de la
SIS se relacionan con sus indicadores ya que de alguna forma los explican y les dan
significado, pero giran mayormente entorno al contexto socio cultural del cuidador y la
forma en la que atiende a la persona con enfermedad mental. En la Tabla 29 presentamos

en orden porcentual las tres tematicas mas relevantes.

TABLA 29. FRECUENCIA DE MENCION DE PRINCIPALES TEMATICAS QUE EXCEDEN LA ESCALA SIS

TEMATICA PORCENTAIJE DE MENCION
1.  Respuesta del cuidador ante la enfermedad el hogar 28,29
2.  Caracteristicas de la relacion cuidador/persona con enfermedad mental 21,57
3. Creencias y actitudes ante la enfermedad mental 18,41

En la Tabla 30 presentamos la frecuencia de mencion de las diferentes subescalas

en los dialogos obtenidos. En dicha Tabla hemos afiadido una columna para reflejar el lugar
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gue ocupa cada subescala de la SIS en funcién de la frecuencia con la que se considera que

la persona con enfermedad mental requiere este apoyo.

TABLA 30. FRECUENCIAS DE MENCION DE LAS SUBESCALAS SIS EN ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS (N=10)

LUGAR EN FRECUEN’CIA DE LUGAR EN FACTOR

SUBESCALA CODIFICACION MENCION,EN FRECUENCIA EN LA
CODIFICACION (%) SIS
A. Actividades de la vida en el hogar 1 17,12 4
B.  Actividades de la vida en la comunidad 4 11,30 7
C. Aprendizaje a lo largo de la vida 7 10,27 1
D. Actividades de empleo 2 16,09 2
E.  Actividades de salud y seguridad 3 14,38 5
F. Actividades sociales 5 11,30 3
G.  Escala suplementaria de proteccion y defensa 6 7,87 6

En primer lugar podemos observar que las respuestas de los cuidadores estuvieron
relacionadas principalmente con la subescala A, Actividades de la vida en el hogar, a
diferencia de los perfiles donde ocupa la cuarta posicion. Es decir, las actividades en el

hogar fueron el tema mas abordado por los entrevistados.

En segundo lugar encontramos que la subescala C, Aprendizaje a lo largo de la vida,
muestra una relacion inversa pues si bien es el tema menos abordado en las entrevistas, es
a su vez el area que de acuerdo con los perfiles obtenidos, requiere la mayor frecuencia de
apoyo. También aparece en las puntuaciones globales (sumando: frecuencia, tiempo vy

tipo), como el area que requiere de mayores apoyos.

En tercer lugar encontramos una coincidencia entre la frecuencia con la que se
alude al tema empleo y la posicién que ocupa en los perfiles, encontrandose en ambos
casos en la segunda. Por ultimo, encontramos esta misma coincidencia en el tema
relacionado con la escala suplementaria de protecciéon y defensa, que ocupa la sexta

posicion.
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4.7 CONCLUSIONES

En el presente trabajo, uno de nuestros objetivos fundamentales ha sido valorar la
posibilidad de aplicar la SIS a personas con enfermedad mental severa. En este sentido, los
datos indican que 18 items (36,7%) fueron modificados en su redaccion si bien se traté de
cambios fundamentalmente de orden semdantico. El promedio de semejanza con el original
fue de 9,91 sobre 10 (DT=0,14) y las puntuaciones medias obtenidas en las valoracién de
semejanza de las subescalas, nos indica un comportamiento global homogéneamente alto,

obteniendo valores superiores a 9,5.

Las medias obtenidas indican un alto acuerdo de los jueces con las modificaciones
realizadas, y por lo tanto una buena adecuacién de la escala. No obstante, es necesario
continuar analizando su comportamiento durante la aplicacidn ya que en las observaciones
generales se realizaron comentarios respecto a un posible solapamiento de tres items de la

subescala C.

El analisis de la coherencia de los items de la SIS con la guia de preguntas
orientadoras generada por los familiares indicé una coherencia promedio de 9,8 sobre 10
(DT=0,4). La subescala C, Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida, fue la que obtuvo
la menor puntuacidon con una media de 9,6, y el item 5 de la misma el que obtuvo la
puntuacién mas baja de toda la escala. No obstante, las puntuaciones son en todos los
casos plenamente satisfactorias. Ademads, para facilitar ain mas la aplicabilidad del
instrumento, hemos elaborado una guia de preguntas orientadoras que puede ser un

facilitador durante la aplicacion de la SIS en el Estado de San Luis Potosi.
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Por su parte, los familiares coincidieron con los expertos en que la escala SIS es un
instrumento que puede ayudar entre otras cosas a introducir el concepto de discapacidad
dentro del campo de la enfermedad mental y a propiciar un espacio de contacto con ellos
para conocer algo mas que los sintomas de los pacientes. Llama la atencidon que en un
Estado con mas de dos millones de habitantes como es el Estado de San Luis Potosi, existan
solo dos organizaciones de familiares de personas con enfermedad mental, que agrupan a

menos de 100 integrantes.

En segundo lugar, y respecto a la aplicacion de la escala, los resultados sugieren que
al iniciar la aplicacién de la escala es necesario definir el periodo de tiempo al que se refiere
la encuesta, ya que dada la naturaleza periddica de las enfermedades mentales las

necesidades de apoyo aumentan durante los periodos de crisis.

La autoaplicacién de la escala SIS en el Estado de San Luis Potosi, México es poco
factible dadas las severas dificultades para su envio y el bajo grado escolar en la poblacién
de estudio. Las dificultades identificadas para la aplicacidn de la SIS, estan relacionadas con
falta de integracién social de las personas con enfermedad mental grave, lo que impide
acceder a servicios basicos, llevandolos a deterioro cognoscitivo, emocional y reforzando

su exclusion social.

Por otro lado y sobre los resultados obtenidos con el grupo piloto, aunque la escala
GAF no es un sistema clasificatoria y este grupo piloto fue pequeno, la puntuacién de 59,8
(DT=11,6), indica que existen problemas para enfrentarse con la realidad y dafio mayor en

varias areas.
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La baja presencia de comorbilidad fisica identificada en este grupo, no se
corresponde necesariamente con un mejor estado de salud. Podriamos especular que la
muestra aun no alcanza a identificar dentro del grupo de personas con enfermedad mental,
subgrupos con mayores afectaciones que no son captados por el hospital psiquiatrico

ubicado en la capital.

Sobre los resultados globales de la prueba piloto, se encontré que la subescala C
obtuvo mayores puntuaciones, mostrandose cémo el drea que requiere mayor apoyo en las
tres dimensiones que se evallan: frecuencia, tiempo y tipo. Esta subescala coincide
también en ser la de menor puntaje en la valoraciéon de semejanza por los jueces, por lo

que creemos necesario evaluar su comportamiento en una muestra mas amplia.

En definitiva, de entre las ventajas de la SIS se encuentran el hecho de que aborda
aspectos relacionados en general con la vida de la persona dentro de su contexto y no sélo
en relacién con su enfermedad y sintomas. Ello promueve la integracion y la necesidad de
un acceso mds igualitario a oportunidades basicas como la educacion, el ocio, el empleo, la
justicia, etc. Ademas, el planteamiento de los items no solo dentro de la situacién actual de
la persona, sino en situaciones hipotéticas en contextos posibles, y las dimensiones de
medicion, (frecuencia, tiempo vy tipo), pueden proporcionar datos concretos de utilidad
para planificar y disefiar servicios en el ambito sanitario, y promover en los cuidadores y los
propios pacientes, la reflexidn sobre alternativas a necesidades de atencidn en areas que de

otra forma tal vez ni siquiera se plantearian.

Por ultimo y respecto a posibilidades de trabajo futuro, la SIS puede constituir una

oportunidad para conocer la calidad de vida de las personas con enfermedad mental grave
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y ayudar a introducir de forma mas firme el concepto de calidad de vida en el dmbito de la
psiquiatria.  Dicho de otro modo, la escala SIS es un instrumento que con minimas
adecuaciones de forma, puede usarse para conocer las necesidades y expectativas en
personas con enfermedad mental. Por ello, en el capitulo siguiente presentamos los
resultados obtenidos tras aplicar el instrumento a una muestra mas amplia de personas con
enfermedad mental y cuidadores familiares. Su aplicacién a esta poblacion mexicana nos ha
permitido analizar las propiedades psicométricas del instrumento y la utilidad de las
preguntas orientadoras creadas. Ademas, la combinacién de su aplicacién con otros que
valoran aspectos como la carga percibida por los familiares nos permitird analizar grupos
con mayores necesidades de apoyo, tanto por parte de los pacientes como por parte de sus

familias.

Para finalizar, los datos obtenidos del andlisis cualitativo preliminar nos han
permitido identificar la escasa frecuencia con la que se mencionan las necesidades de
aprendizaje frente a su elevado perfil de intensidad de apoyos necesarios. Una posible
explicacion pudiera estar relacionada con el hecho de que las puntuaciones obtenidas por
los perfiles de las subescalas de la SIS, pudieran encontrarse afectados por el contexto. En
otras palabras, los cuidadores pueden estar infravalorando la intensidad real de las
necesidades de apoyo de sus familiares con enfermedad mental severa debido a factores
culturales (p.ej. expectativas, roles de género, etc.). El analisis de los resultados obtenidos
en el capitulo siguiente nos permitird contrastar esta hipétesis y en su caso, planificar el

disefio de acciones especificas para dar respuesta estas circunstancias.
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CAPITULO 5. EVALUACION DE CARGA EN CUIDADORES PRIMARIOS

DE PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL SEVERA

5.1 PRESENTACION

Un supuesto central de este trabajo es que la mejora en la calidad de vida de las
personas con enfermedad mental a través de la provision de apoyos, se reflejara en
mejoras en la vida de los cuidadores primarios en quienes descansa en este momento una

altisima proporcién de la responsabilidad del cuidado en México.

Por esta razén, adaptar una escala como la SIS persigue una doble finalidad. Por
una parte, contar con un instrumento confiable que nos permita conocer las necesidades
de las personas con enfermedad mental severa y usarlo en la planificacidon de los apoyos.
Por otra parte proporcionar elementos para entender los factores asociados a los niveles y
caracteristicas de estas necesidades. Asi, la escala es un medio para conocer la realidad y
proponer elementos de cambio en cuanto a la atencion de estas personas en México. Por
todo ello hemos aplicado la escala SIS a una muestra amplia de personas con enfermedad
mental. También hemos aplicado las escalas de Carga y de Redes sociales en un intento de

identificar variables potencialmente asociadas.

Un paso previo es la comprobacion de las propiedades psicométricas de las escala
para garantizar la utilidad de su uso en este colectivo y contexto. Asi pues, comenzaremos
este capitulo analizando las caracteristicas del instrumento para posteriormente describir

los resultados y relaciones con las escalas sefialadas y otras variables de interés.
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5.2 OBIJETIVOS
1. Analizar las propiedades psicométricas de la SIS aplicada a poblacién mexicana con

enfermedad mental grave.

2. Identificar el nivel de carga de los cuidadores primarios de personas con

enfermedad mental grave en poblacién mexicana.

3. Comparar los perfiles de intensidad de apoyos con los niveles de carga identificados

en los cuidadores primarios de personas con enfermedad mental grave.

4. Determinar variables predictoras y mediadoras de la carga experimentada por los

cuidadores de personas con enfermedad mental grave.

5.3  HIPOTESIS

1) Las personas con enfermedad mental severa mostraran necesidades de apoyo:

1.1. Las necesidades de apoyo se encontraran asociadas al nivel de funcionamiento

(relacion inversa entre puntuaciones en la SIS y puntuaciones en la GAF).

1.2. Las necesidades de apoyo se encontrardn asociadas a la cronicidad (relacién

directa entre puntuaciones en la SIS y duracién de la enfermedad).

2) Una mayor necesidad de apoyos se encontrara asociada a una mayor percepcion
de carga por parte de los cuidadores primarios (relacidn directa entre puntuaciones

en la SIS y puntuaciones en la Zarit).
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3) Existird una asociacién negativa entre el nivel de sobrecarga experimentado y los
apoyos sociales percibidos (relacidon inversa entre puntuaciones en la Zarit y

puntuaciones en la Escala de Redes Sociales).

4) La Intensidad de las Necesidades de Apoyo serd predicha por una combinacién

de variables del paciente y del cuidador asi como de variables contextuales.

5.4 METODO

5.4.1 PROCEDIMIENTO

Los participantes de nuestra muestra fueron seleccionados del mismo hospital y

siguiendo el procedimiento y normas éticas comentadas en el capitulo precedente.

La recoleccién de los datos se llevé a cabo en dos momentos. En una primera fase,
la autora de la presente Tesis Doctoral aplicd mediante entrevista las escalas SIS, GAF y
recogid los datos clinicos. Los datos incluidos en la ficha de informacién general se
cumplimentaron a partir de la primera entrevista con los cuidadores y mediante la revisidon
del expediente clinico correspondiente. En una entrevista posterior un segundo
investigador aplicod las escalas Zarit y NSQ (redes sociales). La recogida de datos de la
primera fase se realizé entre septiembre vy diciembre de 2008 y entre octubre de 2009 y

mayo de 2010 para la segunda fase.

En la primera entrevista durante la recoleccién de los datos generales y clinicos, el
paciente participaba activamente en la proporcidon de datos, de forma que durante este

espacio de 30 minutos aproximadamente se realizaba al mismo tiempo la puntuacion de la

Tesis Doctoral -225- Maribel Cruz Ortiz



CAPITULO 5 EVALUACION DE LA CARGA

escala GAF. Todos los participantes colaboraron voluntariamente, ofreciendo su

consentimiento informado.

5.4.2 INSTRUMENTOS

5.4.2.1 FICHA DE INFORMACION GENERAL (FIG)

Las variables sociodemogréficas del cuidador y del paciente, asi como algunas
variables clinicas se recogieron mediante un cuestionario estructurado disefiado por
Granddn y Jenaro para su estudio de carga en cuidadores de personas con esquizofrenia
(Granddn y Jenaro, 2002). El FIG esta compuesto por tres secciones. La primera parte
consta de diez preguntas destinadas a obtener informacidon demografica del familiar y de
su relacion con el paciente (sexo, edad, estado civil, educacidn, ocupacion, ingreso familiar,
parentesco con el paciente, convivencia con el paciente, nimero de horas que pasan juntos
y calidad de la relacién). La segunda parte consta de doce preguntas que recogen
informacién sobre las caracteristicas demograficas (sexo, edad, estado civil, ocupacion y
escolaridad) vy clinicas del paciente (diagndstico, duracion de la enfermedad, frecuencia de
las hospitalizaciones, ultima hospitalizacion y duracion de la misma). La tercera seccion
contiene dos preguntas destinadas a conocer la composiciéon del grupo familiar. Las
preguntas de las dos primeras secciones fueron categorizadas en respuestas de eleccion

forzosa con el fin de homogenizar los datos, ahorrar tiempo y facilitar el posterior analisis.

Ademas de lo anterior, se recogieron tres datos de somatometria para identificar
los factores de riesgo fisico que con mds frecuencia se presentan en edad adulta. Estos

datos correspondieron al indice de masa corporal, glucosa capilar y tensién arterial. Estas
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variables fueron puntuadas de acuerdo a los parametros establecidos en las normas

oficiales mexicanas correspondientes (SSA, 1994, 1998, 1999).

5.4.2.2 ESCALA DE INTENSIDAD DE APOYOS SIS, (VERDUGO, ARIAS E IBAREZ, 2007)

En el capitulo previo hemos mostrado ya detalladamente la escala de intensidad de
apoyos en su versién espafiola y las subescalas e items que la componen. Dicha versiéon se
formuld con un trabajo extenso de analisis de sus propiedades psicométricas con datos de
poblacidn espafiola. Asi pues pretendemos en este apartado constatar tales propiedades en

su aplicacion a poblacién mexicana con enfermedad mental severa.

De este modo, calculamos en primer lugar la consistencia interna de cada uno de

los items (al, a2, etc.) con su respectiva escala (a, b, ¢, etc.). Para ello, previamente:

1. Computamos las puntuaciones obtenidas en cada uno de los items (=
sumatorio de puntuaciones de frecuencia, intensidad y duracién en cada

uno de los items).

2. Computamos el total en puntuacién directa obtenida en cada subescala.

3. Transformamos las puntuaciones directas a puntuaciones estandar vy
puntuaciones centilicas, de acuerdo con los baremos proporcionados para

la muestra espanola de poblacidn adulta.

Tras estas transformaciones, procedimos a calcular la fiabilidad de los items y sus
respectivas subescalas, asi como la fiabilidad de la escala SIS y los totales de las subescalas.
Asi pues, en primer lugar, presentamos las puntuaciones referidas a la fiabilidad de los

items y subescala de Vida en el hogar.

Tesis Doctoral -227 - Maribel Cruz Ortiz



CAPITULO 5 EVALUACION DE LA CARGA

Como es posible observar en la Tabla 31, la subescala Vida en el hogar presenta buena
consistencia interna con un valor global de alfa de 0,83 reflejado en la escasa variacion que
se produce al efectuar el ejercicio de eliminar cada item y calcular entonces el cambio en

los valores de alfa como puede verse en la ultima columna de la Tabla.

Por otra parte podemos ver en la sexta columna de esta Tabla 31 cémo los indices de
homogeneidad corregida son superiores a 0,40 en todos los casos, lo que avala su

congruencia con la subescala objeto de analisis.

TABLA 31. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y CONSISTENCIA INTERNA DE LA SUBESCALA VIDA EN EL HOGAR (SIS)

. Media de la escalasi  Varianza de la escala Correlacién Alfa si eliminado el
items M DT L ) S ., s P
eliminado el item si eliminado el item corregida item-total item
Al 0,62 1,91 16,57 191,93 0,43 0,83
A2 4,07 3,31 13,11 152,19 0,67 0,80
A3 3,48 3,46 13,70 143,58 0,75 0,78
A4 0,77 2,01 16,41 190,74 0,42 0,83
A5 4,08 3,31 13,10 150,99 0,69 0,79
A6 0,77 2,04 16,41 188,62 0,45 0,83
A7 2,45 3,00 14,73 162,79 0,61 0,81
A8 0,95 2,10 16,24 187,49 0,46 0,83
total 2,14 17,18 218,18 0,83

Por ultimo, es posible observar que el item nimero uno es el que menor puntuacion
media ofrece, es decir que se refiere a la actividad de esta subescala que menor intensidad
de apoyos requiere y que ademds presenta menor rango de variacién entre las
puntuaciones obtenidas por los distintos sujetos evaluados, como puede verse en las
puntuaciones obtenidas en las columnas cuatro y cinco al retirar este item de las

puntuaciones totales.

En la Tabla 32 podemos observar una buena consistencia interna de la subescala
Vida en la Comunidad con un alfa de Cronbach de 0,87 y elevadas correlaciones de sus
items respecto a la escala global, tras eliminar el peso del item. En esta subescala el item

B5, referido a participacion en actividades comunitarias, es el que mayor puntuacién media
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presenta, es decir el que mayor intensidad de apoyos requiere. Al mismo tiempo es el que
menor desviacion tipica ofrece, lo que sefiala que la mayoria de las personas evaluadas

presentan para esta actividad una intensidad de apoyo semejante.

TABLA 32. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y CONSISTENCIA INTERNA DE LA SUBESCALA VIDA EN LA COMUNIDAD (SIS)

. Media de la escalasi ~ Varianza de la escala Correlacién Alfa si eliminado el
items M DT . . P , . ,
eliminado el item si eliminado el item corregida item-total item
B1 2,24 3,94 20,60 245,53 0,47 0,88
B2 3,14 2,80 19,70 255,70 0,62 0,86
B3 3,10 3,10 19,74 241,27 0,71 0,85
B4 3,48 2,93 19,36 249,45 0,66 0,85
B5 4,02 2,77 18,82 255,98 0,63 0,86
B6 2,53 3,14 20,31 237,65 0,74 0,85
B7 2,20 2,87 20,64 255,64 0,60 0,86
B8 2,11 2,85 20,73 248,43 0,70 0,85
total 2,85 22,84 319,04 0,87

Los datos relativos a la subescala Aprendizaje a lo largo de la vida se plasman en la
Tabla 33. En ella es posible ver una muy elevada consistencia interna con un valor Alfa de
Cronbach de 0,92. Esta consistencia resalta en la ultima columna, en la que es posible ver la
escasa variacién que se produce al extraer cada uno de los items y recalcular los valores,
produciéndose tan sélo una variacion de 0,91 a 0,92. Por otra parte los valores de las

correlaciones corregidas de cada item con el total son en todos los casos superiores a 0,67.

TABLA 33. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y CONSISTENCIA INTERNA DE LA SUBESCALA APRENDIZAJE A LO LARGO DE LA VIDA
(S1S)

. Media de la escalasi  Varianza de la escala Correlacién Alfa si eliminado el
items M DT L , P , o P
eliminado el item si eliminado el item corregida item-total item
c1 3,18 3,07 31,24 297,58 0,71 0,91
c2 5,25 2,70 29,18 301,47 0,78 0,91
c3 5,09 3,11 29,34 288,00 0,80 0,91
c4 4,97 3,27 29,45 283,51 0,80 0,91
C5 2,92 2,98 31,51 301,27 0,70 0,91
(63 3,53 3,31 30,89 287,13 0,75 0,91
c7 4,08 2,98 30,35 301,41 0,70 0,91
c8 5,41 2,87 29,02 306,72 0,67 0,92
total 4,30 34,42 382,17 0,92

La Tabla 34 presenta los resultados obtenidos respecto a la subescala de Empleo

que es la que mejor consistencia interna tiene entre las subescalas analizadas, mostrando
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un Alfa de Cronbach de 0,94 y correlaciones superiores a 0,70 en todos sus items respecto a
la escala global. Estos resultados replican lo ocurrido en la prueba piloto. Asi en ambos
casos el item 1 (acceder y recibir adaptaciones en el trabajo o tarea), presenta mayor media
mientras que la actividad que requiere menor apoyo en esta subescala es interactuar con

companieros de trabajo (item3).

TABLA 34. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y CONSISTENCIA INTERNA DE LA SUBESCALA EMPLEO (SIS)

. Media de la escalasi ~ Varianza de la escala Correlacién Alfa si eliminado el
items M DT e . s . L P

eliminado el item si eliminado el item corregida item-total item
D1 4,73 3,00 25,27 342,57 0,78 0,93
D2 3,65 3,25 26,35 333,51 0,80 0,93
D3 2,82 2,94 27,18 347,35 0,75 0,93
D4 3,54 2,95 26,46 346,33 0,76 0,93
D5 4,08 3,35 25,92 324,61 0,85 0,93
D6 3,74 3,53 26,26 316,57 0,87 0,93
D7 2,97 3,01 27,03 347,14 0,73 0,94
D8 4,47 2,86 25,53 350,29 0,75 0,93
total 3,75 30,00 438,42 0,94

La Tabla 35 presenta los resultados relativos a la subescala de Salud y Seguridad. En
sus puntuaciones medias encontramos nuevamente coincidencias con lo ocurrido en la
prueba piloto. Asi el item 8 presenta la puntuacién media mds elevada de esta subescala
(M=4,31). Por otra parte, ahora el item 4 es el que presenta la media mas baja y la menor
desviacion tipica. En esta subescala es posible observar valores Alfa consistentemente altos,
con un promedio de 0,83 y correlaciones corregidas con valores elevadas, con la salvedad
del item E4 que se corresponde a la actividad de ambular y moverse. Los resultados son sin

embargo plenamente satisfactorios.

En la Tabla 36 se ofrecen los resultados relativos a la subescala Actividades sociales.
En ella el item con la media mas elevada es el 8, que al igual que en la prueba piloto
presenta también la desviacién tipica mas baja. El item que presenta la puntuacién media

mas baja es ahora el 6 que ademads corresponde al de mas alta correlacién (0,71) de esta
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subescala. Por su parte el item 5 muestra la mayor desviacién tipica, correspondiendo a la

actividad de comunicarse con otros acerca de las necesidades personales.

TABLA 35. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y CONSISTENCIA INTERNA DE LA SUBESCALA SALUD Y SEGURIDAD (SIS)

, Media de la escalasi ~ Varianza de la escala Correlacién Alfa si eliminado el
items M DT e . P , . .
eliminado el item si eliminado el item corregida item-total item
E1 4,07 3,37 19,21 167,25 0,59 0,81
E2 1,63 2,62 21,66 176,99 0,66 0,80
E3 3,15 2,98 20,13 169,81 0,66 0,80
E4 0,65 1,94 22,63 210,11 0,28 0,84
E5 2,15 2,69 21,14 183,64 0,53 0,81
E6 3,60 3,21 19,68 168,31 0,61 0,80
E7 3,71 3,08 19,57 170,24 0,62 0,80
ES 4,31 2,17 18,97 194,66 0,50 0,82
total 2,90 23,29 229,73 0,83

TABLA 36. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y CONSISTENCIA INTERNA DE LA SUBESCALA ACTIVIDADES SOCIALES (SIS)

. Media de la escalasi ~ Varianza de la escala Correlacién Alfa si eliminado el
items M DT . ) . ., L p
eliminado el item si eliminado el item corregida item-total item
F1 2,57 2,93 22,85 188,31 0,67 0,84
F2 2,84 2,65 22,58 198,61 0,60 0,85
F3 2,74 3,02 22,68 185,42 0,68 0,84
F4 3,24 2,82 22,19 189,78 0,68 0,84
F5 2,40 3,06 23,03 197,02 0,52 0,86
F6 2,04 2,89 23,38 186,28 0,71 0,83
F7 4,60 2,53 20,82 209,02 0,48 0,86
F8 4,99 2,18 20,43 211,24 0,55 0,85
total 3,17 25,42 250,68 0,86

Para finalizar, en la Tabla 37 se ofrecen los resultados relativos a la fiabilidad de la

subescala relativa a necesidades excepcionales de apoyo conductual. En primer lugar llama

la atencion la homogeneidad de sus Alfas en torno a 0,90

TABLA 37. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS Y CONSISTENCIA INTERNA DE LA SUBESCALA DE NECESIDADES EXCEPCIONALES DE
APOYO CONDUCTUAL (SIS)

. Media de la escalasi ~ Varianza de la escala Correlacién Alfa si eliminado el
items M DT S ) s . e P
eliminado el item si eliminado el item corregida item-total item
S1 2,26 2,97 27,73 276,50 0,63 0,91
S2 3,47 3,50 26,52 255,23 0,72 0,90
s3 2,48 2,90 27,51 268,91 0,74 0,90
S4 3,46 3,27 26,53 258,45 0,75 0,90
S5 5,97 2,15 24,02 291,08 0,71 0,90
S6 4,79 3,33 25,20 255,76 0,76 0,90
S7 5,60 2,72 24,39 270,80 0,77 0,89
S8 1,97 2,68 28,02 279,24 0,68 0,90
total 29,99 347,58 0,91
Tesis Doctoral -231- Maribel Cruz Ortiz



CAPITULO 5 EVALUACION DE LA CARGA

En la Tabla 38 se puede observar cémo en todas las subescalas salvo en la referida a
Salud y Seguridad, los niveles de consistencia interna valorados mediante el estadistico alfa
de Cronbach, son elevados (i.e. superiores a 0,75). Ademas, el alfa total de la escala fue de
0,868. En la segunda columna se ofrecen los indices de correlacidn corregida item-total de
la escala. De dicha columna se deriva que las subescalas mas consistentes con el total de la

escala son las referidas a Vida en la Comunidad, Aprendizaje a lo largo de la Vida y Empleo.

Por otro lado, las subescalas Vida en el Hogar, Salud y Seguridad, y la subescala
Suplementaria de Apoyo Conductual, ofrecen valores medios. Finalmente, la subescala
Actividades sociales obtiene las puntuaciones mas bajas, lo que indica que es una subescala

relativamente poco consistente con el total de la SIS.

TABLA 38. CONSISTENCIA INTERNA DE LA SIS (ALFA DE CRONBACH Y CORRELACION CORREGIDA)

SUBESCALA alfa de Cronbach r corregida

Vida en el hogar 0,854 0,570
Vida en la comunidad 0,777 0,884
Aprendizaje a lo largo de la vida 0,756 0,789
Actividades de empleo 0,853 0,901
Salud y seguridad 0,571 0,672
Actividades sociales 0,904 0,458
Apoyo conductual 0,755 0,649
Total 0,868

Al realizar un ejercicio de comparacion entre los valores obtenidos tanto de alfa de
Cronbach como para r corregida en cada una de las subescalas de la escala SIS, entendiendo
a la primera como sensibilidad y a la segunda como especificidad (véanse Tablas 39 y 40),
podemos observar la existencia de valores plenamente satisfactorios en la gran mayoria de

las subescalas.
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Podriamos sefialar que en general para esta muestra de poblacidn, la escala SIS
muestra una elevada sensibilidad para identificar necesidades de apoyo en todas sus
subescalas. Sin embargo presenta variaciones en la identificacion especifica de estas
necesidades, encontrando entonces que las subescalas que mejor identifican y diferencian
las necesidades de apoyo correspondientes son (b) Vida en la comunidad, (c) Aprendizaje a
lo largo de la vida y (d) Actividades de empleo. En tanto que seria la subescala referida a
Salud y seguridad, la que nos da menos posibilidades de identificar y diferenciar las

necesidades correspondientes.

TABLA 39. COMPARACION ENTRE SENSIBILIDAD Y ESPECIFICIDAD DE SUBESCALAS DE LA ESCALA SIS

SUBESCALA SENSIBILIDAD ESPECIFICIDAD
A. Vida en el hogar Alta Media
B. Vida en la comunidad Alta Alta
C. Aprendizaje a lo largo de la vida Alta Alta
D. Actividades de empleo Alta Alta
E. Salud y seguridad Media Media
F. Actividades sociales Alta Baja
S. Apoyo conductual Alta Media

Por ultimo, la subescala de Actividades sociales posibilita una alta sensibilidad de
identificacion de necesidades, si bien es posible que éstas puedan estar solapadas en otras
subescalas ya que presenta una baja especificidad. En este sentido resulta interesante
retomar algunas observaciones aportadas por los jueces expertos y plasmadas en el
capitulo 3. Asi, las observaciones aportadas por los jueces en el capitulo 3, sefialaban la
semejanza de algunos items de las subescalas B y F que dificultaban su comprensién (ver
pagina 201 del capitulo 3). Esos items se muestran en la Tabla 40 en la que hemos afadido
también los valores de la correlacion corregida de cada item con el total, que se encuentran

entre los mas bajos de su subescala.
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Estos resultados son congruentes con los hallazgos expuestos en la tesis doctoral de
Ibafiez (Ibanez, 2009), que dio origen a la adaptacion espafiola de la Escala de Intensidad de
Apoyos. Asi, en el diagrama de acuerdo de Bangdiwala que reflejaba el acuerdo de jueces
en la asignacidn de items a las subescalas correspondientes, se encontraron valores de
acuerdo perfecto para la subescala de empleo, mientras que los niveles mas bajos niveles
se obtuvieron precisamente en la subescala de actividades sociales (71%). Los propios
jueces manifestaban que las mayores discrepancias se debian a que el item no era exclusivo

de una Unica dimension.

TABLA 40. COMPARACION DE iTEMS DE LAS SUBESCALAS B Y F REFERIDOS POR LOS JUECES COMO POSIBLEMENTE
SOLAPADOS CON SUS RESPECTIVAS CORRELACIONES REFERIDAS A LA ESCALA GLOBAL

Correlacién Correlacién
SUBESCALA B corregida SUBESCALA F corregida
item-total item-total

ftem 2. Participar en actividades recreativas/de ftem 2. Participar en actividades recreativas

) R 0,62 ) 0,60
ocio en entornos de la comunidad de ocio con otros
item 5. Participar en actividades comunitarias p . . .
. P . . 0,63 Item 8. Dedicarse al trabajo de voluntariado 0,55
preferidas (parroquia, voluntariado)
ftem 7. Interactuar con miembros de la p . -
0,60 Item 3. Socializarse fuera de la vivienda 0,68

comunidad

En el trabajo de Ibafiez (Ibafiez, 2009) se presenta un grupo de 12 items que son
sefialados por los jueces como pertenecientes a mas de una subescala. En nuestro analisis
sobre la consistencia interna hemos encontrado una menor consistencia interna en 7 de los
12 items sefialados en el mencionado trabajo. En la Tabla 41 mostramos estos items con
sus valores de consistencia interna calculados en el presente estudio y sefialando las

subescalas a las que han sido asignados en el trabajo de Ibanez (2009).

La similitud de los resultados obtenidos respalda por una parte la validez de
contenido analizada en el capitulo 4 y, por otro lado, apoya la necesidad de continuar

refinando la especificidad de las subescalas de la SIS.
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TABLA 41. ITEMS IDENTIFICADOS COMO SOLAPADOS EN MAS DE UNA SUBESCALA

ite Correlacién SUBESCALA DE PERTENENCIA
Contenido corregida item v

m total ho| VE | AV | AE | SS | AS

E4 Andar y moverse 0,27 X X X

A4 | Comer 0,42 X X

Al Utilizar el servicio 0,43 X X

ES Mantener el bienestar emocional 0,50 X X

A8 Manejar aparatos de casa 0,48 X X

E5 Aprender como acceder a los servicios de 0,53 X X

F8 Dedicarse al trabajo de voluntariado 0,55 X X

Nota: VH=Vida en el hogar; VC= Vida en la Comunidad; AV= Aprendizaje a lo largo de la vida; AE= Empleo; SS=Salud y
Seguridad; AS= Social

FUENTE: ADAPTADA DE IBANEZ, 2009

Otra parte de nuestro trabajo consistié en explorar la fiabilidad entre calificadores.
Para ello seleccionamos aleatoriamente a cuatro pacientes. Para cada uno de éstos
seleccionamos a cinco calificadores a quienes se les solicité valoraran independientemente
en la SIS a cada uno de ellos. Entonces: 1) obtuvimos las puntuaciones directas de las
subescalas, 2) dichas puntuaciones se convirtieron a puntuaciones estandar vy a sus
correspondientes percentiles, 3) las puntuaciones normativas obtenidas fueron sometidas a
analisis de fiabilidad entre calificadores, empleando para ello el estadistico Alfa de
Krippendorf para datos de intervalo. Este estadistico cuenta entre sus ventajas el hecho de
que puede emplearse con cualquier escala de medida, admite cualquier nimero de
evaluadores, puede calcularse con independencia de que existan datos perdidos y satisface
los criterios mas importantes que debe tener en cuenta cualquier medida de fiabilidad

(Verdugo, Arias e Ibaiiez, 2007).

Los resultados se plasman en la Tabla 42 donde se pueden observar niveles medios

de acuerdo que consideramos sin embargo aceptables, teniendo en cuenta lo exigente de
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este estadistico y que ademas el acuerdo se refiere a las puntuaciones obtenidas en todas

las subescalas.

TABLA 42. COEFICIENTES DE CONCORDANCIA ENTRE CALIFICADORES (ALFA DE KRIPPENDORFF)

PARTICIPANTE 1 PARTICIPANTE 2 PARTICIPANTE 3 PARTICIPANTE 4

.525 .355 .503 .612

Como evidencia adicional de la fiabilidad de las observaciones, incluimos la Tabla 43
donde plasmamos las correlaciones entre las valoraciones de los jueces considerando a

todos los pacientes conjuntamente.

TABLA 43. CORRELACIONES ENTRE VALORACIONES DE LOS JUECES EN LA SIS DE TODOS LOS PACIENTES CONJUNTAMENTE

JUEZ1 JUEZ 2 JUEZ 3 JUEZ 4 JUEZ5
JUEZ1 ,692%* ,641%* ,739%* ,734%*
JUEZ2 ,754%% ,534%% ,345%
JUEZ3 ,493%* ,236

JUEZ 4 ,877**

JUEZ5

** Significativa con p< 0,01 (bilateral); * significativa con p< 0,05 (bilateral);

De nuevo en términos generales se obtienen correlaciones medias-altas o incluso
altas entre pares de calificadores, con la salvedad de la ausencia de correlacién significativa
entre el juez 5y el juez 3. En suma, los datos previamente expuestos avalan la fiabilidad de

la escala.

Por lo que se refiere a la validez, podriamos aludir a diferentes tipos de validez. En
primer lugar, la validez aparente ha sido contrastada a través de las valoraciones de
profesionales y familiares, tal y como expusimos en el capitulo precedente. En cuanto a la
validez de constructo, hemos procedido a realizar los analisis que se enumeran a

continuacién: 1) Andlisis de la relacidn de las puntuaciones de la SIS con el tiempo de
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evolucion de la enfermedad (se esperaba que existiera una relacién significativa entre
ambas variables, lo que indicaria una mayor cronicidad en aquellos pacientes con mayor
tiempo de duracion del trastorno); 2) Relacion de las puntuaciones con la edad (se
esperaba una asociacion significativa, dado que la edad estd estrechamente relacionada
con la evolucién de la enfermedad); 3) Sexo: se esperaba una ausencia de asociacion entre
esta variable y las puntuaciones en la SIS; 4) Relacion de las puntuaciones en la SIS con las
puntuaciones en la GAF (se esperaba una relacién inversa entre ambas variables, lo que a
su vez aportaria evidencias de la validez convergente); 5) correlaciones entre los items de

cada subescala y su total; 6) intercorrelaciones de las puntuaciones de la SIS.

En la Tabla 44 se presentan los resultados obtenidos. Se puede observar en primer
lugar la presencia de asociaciones significativas entre varias subescalas y la evolucion del
trastorno y la edad. Es también importante indicar que estas variables correlacionan entre
si a un nivel elevado (ry=0,75), lo que indica que ambas variables (edad y tiempo de
evolucion del trastorno) comparten el 56% de la varianza. Por otro lado, el sexo por lo
general no se encuentra asociado a las valoraciones de la necesidad de apoyos, salvo en la

escala de Actividades de Vida en el hogar.

TABLA 44. CORRELACIONES ENTRE LAS PUNTUACIONES CENTILICAS EN LA SIS Y VARIABLES DE INTERES

Evolucién Edad Sexo GAF
VH PERCENTIL ,166* -,517**
VC PERCENTIL -,486**
AV PERCENTIL ,232%%* ,228%* -,535%*
AE PERCENTIL ,221%* ,199%* -,596**
SS PERCENTIL ,166* ,163* -,559**
AS PERCENTIL -,544**
indice Necesidades Apoyo ,184* ,185% -,617%*

** correlaciones significativas, con p< 0.01 (bilateral); * correlaciones significativas, con p< 0.05 (bilateral).
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La existencia de una asociacion positiva y significativa, teniendo en cuenta que las
mujeres tienen el cddigo 1 y los hombres el cdédigo 2 en nuestra matriz de datos, sugiere
gue una mayor valoracién de las necesidades de apoyo en el hogar esta asociada al hecho
de ser hombre. En este sentido, el analisis de las posibles diferencias en el funcionamiento
global del paciente (medido por la GAF) en funcién del sexo no arrojé diferencias
significativas (F=0,889; gl: 1,180; p=0,347), por lo que estas diferencias pudieran ser
atribuibles a diferencias de género, esto es, a diferencias atribuibles a factores culturales.
Concretamente, podria aventurarse que en la muestra objeto de estudio, los hombres por
el hecho de ser del género masculino requieren mas apoyos para realizar las tareas del

hogar.

Volviendo a la valoracion de los resultados expuestos en la Tabla 44, tal y como
predeciamos, existe una clara asociacion significativa y negativa entre las puntuaciones en
el funcionamiento global y las subescalas de la SIS y el indice de necesidades de apoyo. Esta
relacion es mas evidente aun si desagrupamos las puntuaciones GAF en tres puntos de
corte de acuerdo al grado de afectacion y lo asociamos con el nivel de necesidades de
apoyo (INA) como se ve en la Figura 11, el grupo de personas con puntuacion GAF de 70 y
mas son quienes tienen el INA mas bajo. Esta asociaciéon fue ademas estadisticamente

significativa (Chi cuadrado=48,725, gl=4; p=0,000).
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FIGURA 11. COMPARACION ENTRE PUNTUACIONES DE LA ESCALA GAF Y NIVELES DE INA

Por lo que se refiere a las correlaciones de cada item con su respectiva escala, los
datos plasmados en las Tablas 32 a la 38 muestran elevados niveles de correlacion
corregida en todas las escalas. Finalmente, en la Tabla 45 presentamos las correlaciones
entre subescalas. Se puede observar como el rango de puntuaciones oscila de 0,61 a 0,82.
Estas correlaciones medias-altas nos indican que la posicién relativa de un sujeto en una
subescala puede diferir ligeramente de la obtenida en otra de las subescalas, dependiendo

del grado de correlacidn.

TABLA 45. INTERCORRELACIONES ENTRE SUBESCALAS

VH vC AV AE ss AS
VH 1 647 ** ,673 ** ,673 ** ,677 ** ,612 **
vC 1 ,750 ** | 741 ** ,750 ** ,712 **
AV 1 ,791 ** ,735 ** ,658 **
AE 1 ,769 ** ,816 **
ss 1 ,707 **
AS 1

** correlaciones significativas, con p< 0.01 (bilateral).
Nota: VH=Vida en el hogar; VC= Vida en la Comunidad; AV= Aprendizaje a lo largo de la vida; AE= Empleo; SS=Salud y
Seguridad; AS= Social
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1) VALIDEZ DISCRIMINANTE

Segun indican los autores de la traduccién castellana de la SIS (Verdugo, Arias e
Ibafiez, 2007) la validez discriminante es un componente importante de la validez de
constructo. Al igual que estos autores, en el presente trabajo empleamos la funcién
discriminante para clasificar grupo de sujetos que a priori, deberian ser calificados de forma

diferente en las subescalas.

Para ello, procedimos a realizar un analisis discriminante en el que tomamos como
variables predictoras las puntuaciones centilicas de los sujetos en la SIS y como variable de
agrupacion las puntuaciones obtenidas en la GAF que indican el grupo en que se encuentra
situado cada participante en cuanto a su funcionamiento global y que distinguid entre tres
grupos: 1) sujetos con puntuaciones en la GAF hasta 50, 2) sujetos con puntuaciones entre
51 y 60; 3) sujetos con puntuaciones de 70 o superior. Como hemos indicado a lo largo de
la presente Tesis Doctoral, la puntuacidon de 50 es considerada un punto de corte comun
para identificar casos moderados. Del mismo modo, una puntuacién de 70 es empleada en
otros trabajos como criterio menos restrictivo para identificar casos de afectacién leve. Por
tanto, contamos con tres grupos con: 1) moderado; 2) medio; o 3) leve grados de
afectacion. Es ademds importante decir que estos grupos se correspondieron

respectivamente con el percentil 25, intermedio y percentil 75.

Asi, tras eliminar a sujetos con valores perdidos en alguna variable contamos con
174 sujetos. En la Figura 12 presentamos las puntuaciones medias (percentiles) obtenidas

en las subescalas y en el indice de Necesidades de Apoyo para los tres grupos.
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FIGURA 12. MEDIAS EN LAS SUBESCALAS EN FUNCION DEL NIVEL DE FUNCIONAMIENTO GLOBAL

En primer lugar se comprobd la equivalencia de las matrices de covarianza. Si bien
la prueba de Box resulto significativa (M=142,382; p=,0001), dado que no se encontraron
casos fuera de rango y que los log-D mostraron valores equivalentes en todos los grupos
(32,3 en el grupo 1, 33,7 en el grupo 2 y 32,4 en el grupo 3), procedimos con los analisis.
Por otro lado, todas las pruebas univariadas de igualdad de medias entre los grupos
resultaron altamente significativas (el coeficiente A de Wilks cubre un rango de 0,672 a
0,811 con p<0,0001 en todas las variables). Se han obtenido dos funciones discriminantes.
La primera con un valor propio =0,562 y correlacién candnica =0,600, que explica el 81,5%
de la varianza y ha resultado significativa (A de Wilks =0,568; p=0,0001). La segunda tiene
un valor propio =0,128 y correlacidén candnica =0,336, explica el 18,5% de la varianza y ha
resultado igualmente significativa (A de Wilks =0,887; p=0,003). Las correlaciones
intergrupo de cada variable con la primera funcidén candnica han sido, en orden
decreciente, las siguientes: 0,928 (indice Necesidades Apoyo), 0,890 (Actividades de

Empleo), 0,811 (Actividades de Salud y Seguridad), 0,755 (Actividades de Vida en el Hogar),
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0,748 (Actividades de Aprendizaje a lo largo de la Vida); 0,625 (Actividades de Vida en la
Comunidad). Todas las variables ofrecen correlaciones sustancialmente mas elevadas con la

primera funcion.

En total (véase Tabla 46), la funcidn clasifica correctamente el 60,9% de los casos y
se ha mostrado mas eficaz para clasificar a los participantes con un nivel de afectacién
“medio” en cuanto a funcionamiento global (67,1% de los casos correctamente
clasificados), que a aquéllos con un déficit mas severo (59,6% de casos correctamente
clasificados). El porcentaje de clasificacion no supera el 55% para los casos con afectacion
ligera o escasa. Estos resultados son muy similares a los obtenidos por los autores de la
validacién espanola (Verdugo, Arias e Ibafiez, 2007), quienes obtuvieron una correcta
clasificacion del 61,9% de los casos, siendo en su caso mas eficaz para clasificar a los
participantes con un nivel severo de conducta adaptativa (72%) que a los que presentan
déficits moderados (55%) o ligero (64,5%). En nuestro caso, la mayor capacidad
clasificadora del grupo intermedio pudiera deberse a la composicion de la muestra, en la
que predominaba este grupo, teniendo en cuenta que en nuestro estudio no empleamos
un muestreo estratificado, para reflejar con mayor fidelidad la distribuciéon natural de

niveles de apoyo.

En suma, las puntuaciones obtenidas en el conjunto de las subescalas de la SIS han
mostrado una razonable capacidad para diferenciar especialmente entre grupos con media
y moderada afectacién en su funcionamiento global. Dado que esta es la poblacion de
especial interés en este trabajo, podemos decir que la escala presenta una adecuada

validez para los objetivos de este estudio.
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TABLA 46. MATRIZ DE CLASIFICACION

GAF Grupo de pertenencia pronosticado Total
Hasta 50 de 51a69 70 o mas
Original Recuento Hasta 50 31 19 2 52
de51a69 12 51 13 76
70 o mas 2 20 24 46
% Hasta 50 59,6 36,5 3,8 100,0
de 51a69 15,8 67,1 17,1 100,0
70 0 mas 4,3 43,5 52,2 100,0
Validacién cruzada Recuento Hasta 50 30 20 2 52
de 51a69 14 48 14 76
70 0 mas 3 21 22 46
% Hasta 50 57,7 38,5 3,8 100,0
de51a69 18,4 63,2 18,4 100,0
70 0 mas 6,5 45,7 47,8 100,0

5.4.2.3 ESCALA DE EVALUACION DE FUNCIONAMIENTO GLOBAL (GAF, LUBORSKY 1962;

APA, 1991)

Como comentdramos en el capitulo precedente, la GAF permite medir globalmente
la gravedad de la enfermedad psiquidtrica centrdndose en el funcionamiento social,
psicolégico y profesional de un paciente (Luborsky, 1962; Tungstrom, et al., 2005). El rango
de valores va desde 1, que representa la situacion hipotética mas enferma posible de un
individuo, hasta 100, la situacién hipotéticamente mas saludable. La escala se divide en diez
intervalos de rangos iguales empezando de 1-10, de 11-20 y terminando con de 91-100. La

escala estd compuesta por las caracteristicas definitorias de cada rango de diez puntos.

Los rangos mas elevados, 81-100, son para aquellos individuos que no sdlo estan
carecen sintomatologia significativa, sino que ademds presentan rasgos como
funcionamiento superior, rango de intereses amplio, efectividad social, calidez e integridad.
El siguiente rango, 71-80, corresponde a individuos con sintomatologia transitoria leve,
pero que no poseen la salud mental positiva mencionada para el punto de corte
mencionado arriba. Entre 70 y 61 puntos nos encontrariamos ante la presencia de

afectacién leve. El corte entre 60 y 51 corresponde a afectacion moderada y entre 50 y 31
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puntos corresponden a dafio mayor en varias areas. Por ultimo, una puntuacién menor a 30
nos indicaria afectacidn en casi todas las areas con riesgo de dafo a si mismo y necesidad

de supervisidn constante.

En la Tabla 47 se puede observar cémo el mayor porcentaje de los participantes de
nuestro estudio se pueden considerar con afectacién leve reuniendo al 33,5 %. Sin embargo
al observar los porcentajes acumulados es posible observar cémo mas de la mitad de los

participantes presentan una afectacion de moderada a mayor.

TABLA 47. RANGOS DE PUNTUACIONES OBTENIDAS EN LA GAF

GAF N % % ACUMULADO GRADO DE AFECTACION

30 0o menos 1 0,5 0,5 RIESGO GRAVE
31-40 6 33 3,8 N

DANO MAYOR

41-50 45 24,7 28,5
51-60 54 29,7 58,2 AFECTACION MODERADA
61-70 61 33,5 91,7 AFECTACION LEVE
71-80 14 7,7 99,4 SINTOMATOLOGIA TRANSITORIA LEVE
81-90 1 0,5 99,9 FUNCIONAMIENTO SUPERIOR
Total 182 100,0

5.4.2.4 CUESTIONARIO DE REDES SOCIALES (SOCIAL NETWORK QUESTIONNAIRE)
[SNQ]

En la versién original el SNQ es un cuestionario autoadministrado que incluye 15
items. Fue desarrollado para evaluar las relaciones sociales durante los ultimos dos meses.
Su elaboracién y validacion se realizd6 como parte del programa europeo BIOMED |. Este
proyecto examind la carga, las estrategias de afrontamiento y los tipos de apoyo social en
familiares de personas con esquizofrenia en cinco paises de la Unién Europea (Magliano, et
al., 1998b; Magliano, et al., 1998b). Las respuestas del SNQ son puntuadas en una escala
de 1 a 4, salvo tres items que son valorados dicotdmicamente. Ademas, cuatro items

contemplan la alternativa “no aplicable” que se puntiia como 7 (véase Anexo ll).
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Respecto a las propiedades psicométricas del cuestionario SNQ en su adaptacién al
castellano realizada en Garcia-Cubillana et al., (2006) se reporta una consistencia global del
cuestionario de 0,72 con 12 items agrupados en 3 factores: 1) calidad y frecuencia de los
contactos sociales, 2) apoyo afectivo y 3) compafero de apoyo. Esta adaptacion no incluyd
el factor apoyo social practico dado que la muestra procedia de servicios residenciales

(Garcia-Cubillana, et al., 2006).

Por su parte Granddn, Jenaro y Lemos (2008) afiadieron 7 items agrupados en el
factor ‘apoyo de los servicios de salud mental’ teniendo asi un total de 22 items en torno a
cinco factores con adecuados niveles de consistencia interna, a saber: 1) apoyo de salud,
(x=0,91); 2) apoyo practico, (a=0,61); 3) contactos sociales, (a=0,75) y 4) apoyo afectivo,

(0=0,67).

En el presente trabajo hemos empleado la adaptacién a la escala NSQ con 5
factores de Granddn, Jenaro y Lemos (2008) que ha sido aplicada a un total de 71
cuidadores primarios de personas con enfermedad mental severa. Hemos seguido un
proceso similar al realizado Garcia-Cubillana y colaboradores, para analizar la consistencia
de los items (Garcia-Cubillana, et al., 2006). En la Tabla 48 se ofrecen los resultados

obtenidos.

Asi, se puede observar que dos de los cinco factores, concretamente los factores 1
(‘calidad y frecuencia de los contactos sociales’) y 3 (‘apoyo afectivo’), no presentan una
adecuada consistencia, tanto globalmente considerados como analizando cada item

separadamente. Sin embargo, los factores: 2) ‘apoyo social practico’, 4) ‘compafiero de
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apoyo’ y 5) ‘apoyo desde los servicios de salud mental hacia el cuidador’, mostraron niveles

satisfactorios.

TABLA 48. CONSISTENCIA INTERNA DE LOS ITEMS Y SUBESCALAS DEL CUESTIONARIO DE REDES SOCIALES

Escala global Factor 1 Factor 2 Factor 3 Factor 4 Factor 5

ITEM Alfa si se Alfa si se Alfa si se Alfa si se Alfa si se Alfa si se

elimina el item elimina el item elimina el item elimina el item elimina el item elimina el item
rs01 ,8538 ,1324
rs02 ,8535 ,0883
rs03 ,8566 ,1350
rs04 ,8517 -,0106
rs05 ,8486 -,2075
rs06 ,8423 ,7728
rs07 ,8458 ,5781
rs08 ,8470 ,5547
rs09 ,8536 -,0135
rs10 ,8459 *
rsil ,8468 *
rs12 ,8516 -,0652
rs13 ,8606 ,0522
rsl4 ,8550 ,5414
rs15 ,8488
rsl6 ,8437 ,9430
rsl7 ,8258 ,9127
rs18 ,8311 ,9223
rs19 ,8316 ,9247
rs20 ,8221 ,9186
rs21 ,8233 ,9140
rs22 ,8290 ,9206
total ,8509 ,2612 ,7457 -,0510 6754

* no se puede calcular porque cuando se elimina queda un Unico item.

A la vista de estos resultados, optamos por mantener Unicamente los items con
adecuada consistencia interna. En la Tabla 49 mostramos los resultados obtenidos al

analizar la consistencia interna de la escala tras eliminar los factores no consistentes.

Se puede observar cdmo todos los items muestran indices de homogeneidad
corregida (i.e. correlacién item-total) superiores a 0,35. La escala compuesta por los 12
items restantes en la que se agrupan los tres factores, mostré un alfa de 0,90, lo que es
plenamente satisfactorio. Por tanto, en los andlisis posteriores emplearemos estos factores

y escala reducida. En el Anexo Il se incluye la escala utilizada.
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TABLA 49. CONSISTENCIA INTERNA DE LA ESCALA NSQ OBTENIDA AL ELIMINAR FACTORES 1Y 3

) Media de la Varianza de la Correlacién Correlacién Alfa si se elimina
Items escala si se escala si se corregida item- multiple al el item
elimina item elimina item total cuadrado
RS06 37,8511 256,7382 ,5530 ,5238 ,8914
RSO7 37,3830 248,1980 ,4162 ,4884 18953
RSO8 37,2979 246,7789 ,4159 /5817 ,8957
RS10 38,7021 256,8224 ,4084 /5278 ,8948
RS11 38,9574 260,1721 ,3793 ,5891 /8958
RS16 37,5106 244,5162 ,4115 ,5131 /8967
RS17 36,6383 213,8881 ,8212 ,8446 ,8730
RS18 36,2553 226,3682 ,7482 ,7492 8784
RS19 36,7234 220,5957 ,6686 ,6882 ,8831
RS20 36,1915 211,4625 ,8467 ,8521 ,8712
RS21 36,2553 214,2377 ,8496 ,8401 8714
RS22 36,7872 219,0407 ,7537 ,7267 ,8774

5.4.2.5ESCALA ZARIT ( ZARIT BURDEN INVENTORY) (ZARIT, 1982)

Este instrumento, como comentdramos a lo largo de estas paginas, cuantifica el
grado de sobrecarga que experimentan los cuidadores de las personas dependientes.
Originalmente fue disefiada para valorar la vivencia subjetiva de sobrecarga del cuidador
principal de pacientes con demencia. El enfoque de la Escala de Zarit para evaluar
sobrecarga se encuentra ligado a la teoria general del estrés, que parte del supuesto de que
el cuidador debe enfrentarse a factores estresantes y su respuesta a los mismos se ve
distorsionada por el impacto emocional y la posible utilizacion de soporte familiar y

estrategias de manejo.

Aunque la versién original constaba de 29 items, la mas extendida es la de 22. La
versiéon espafiola se encuentra validada por Martin et al., (1996) y consta de un listado de
22 afirmaciones que describen cémo se pueden sentir los cuidadores. Para cada una de

ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi, utilizando una escala
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Likert que varia entre 1 (nunca) y 5 (siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada item se
suman, y la puntuacién final representa el grado de sobrecarga del cuidador.
Concretamente, la puntuacién global oscila entre 22 y 110 puntos. En la validacién espafiola
se proponen los siguientes puntos de corte: 22-46: No sobrecarga, 47-55: Sobrecarga leve y
56-110: Sobrecarga intensa, con una sensibilidad del 84,6% y una especificidad del 85,3%
para el primero y del 89,7% y 94,2% respectivamente para los segundos (Martin, et al.,
1996). En el presente estudio la escala fue aplicada a una muestra de familiares
correspondiendo éstos a los parientes de los enfermos seleccionados aleatoriamente. Los
analisis realizados para el presente trabajo, y mostrados en la Tabla 50, indican que la

fiabilidad de la escala globalmente considerada es alta (alfa=,8943).

TABLA 50. CONSISTENCIA INTERNA DE LA ESCALA ZARIT

Escala Factor 1 Factor 2 Factor 3 Factor 1 con items | Escala con factores
global Alfa si se | Alfa si se | Alfa si se | 15y 16 seleccionados

ITEMS Alfa si se | elimina el | elimina el | elimina el | Alfa si se elimina el | Alfa si se elimina el
elimina el | item item item item item

ZA01 0,89 0,86 0,87

ZA02 0,89 0,84 0,85

ZA03 0,89 0,84 0,85

ZA04 0,89 0,78

ZA05 0,89 0,77

ZA06 0,89 0,77

ZA07 0,89 0,85 0,86

ZA08 0,89 0,86 0,87

ZA09 0,89 0,76

ZA10 0,89 0,84 0,85

ZA11 0,89 0,84 0,86

ZA12 0,88 0,84 0,85

ZA13 0,88 0,84 0,85

ZA14 0,90 0,88 0,88

ZA15 0,89 0,50 0,86

ZAl16 0,89 0,62 0,86

ZA17 0,89 0,85 0,86

ZA18 0,89 0,86 0,80 0,87

ZA19 0,89 0,75

ZA20 0,90 0,50 *

ZA21 0,90 0,37 *

ZA22 0,89 0,85 0,86

Total(intervalo | 0,89 0,86 (0,81 | 0,58 (0,39 | 0,80 (0,72 | 0,87 (0,82 -1071(054 - 0,82

de confianza) (0,86 -1-090) -0,72 ) -0,87) 0,91 ) )
0,93 )
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Al analizar los factores que componen la escala por separado, encontramos que el 1
y 3 tienen valores de fiabilidad altos de ,86 y ,80 respectivamente, pero no ocurre lo mismo
con el factor 2 que muestra una fiabilidad de ,58. Por otra parte es interesante observar
como al analizar el contenido de los items de este factor, los items 15 y 16 pudieran
pertenecer al factor 1. De hecho al analizar la consistencia interna del factor 1 incluyendo
los items 15 y 16 la fiabilidad global asciende de 0,86 a 0,87. En la misma linea, el

agrupamiento de los items 20y 21 en un factor aislado, incrementa también su fiabilidad.

A la vista de estos resultados, y teniendo en cuenta que la escala parece estar
compuesta fundamentalmente por un factor, al menos en nuestro estudio, hemos optado
por analizar los resultados de la escala de forma global, respetando los rangos de puntacién
de sobrecarga que han sido empleados en los diferentes estudios con poblacion espafiola.

En el Anexo lll se incluye la escala utilizada.

5.4.3 PARTICIPANTES

Los datos obtenidos a través de la FIG sefialan que la muestra de aplicacién estuvo
constituida por 182 personas con enfermedad mental severa, predominantemente
hombres (58,8%), solteros en su mayoria (67%), con una edad promedio de 39,1 afios
(DT=12,04 afios). Los participantes eran residentes de la capital del Estado de San Luis
Potosi y zonas conurbadas en un 49,5%, destacando en segundo lugar un 15,38 % de
personas procedentes de Estados vecinos a San Luis Potosi como Jalisco, Aguascalientes,
Querétaro o Zacatecas. Cabe sefalar que estos dos ultimos Estados en particular no

cuentan con hospital psiquiatrico publico.
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Respecto a la ocupacién laboral, un 69,23 % podria considerarse en situacién

vulnerable puesto que se encontraba cesante, pero si analizamos el resto de las

ocupaciones podemos ver que un 13,74 % también se encuentra en tal situacidon puesto

que son duefias de casa cuya labor no es remunerada. Por otra parte, solo un 1,1 %

desarrollan trabajo en el comercio o labores especializadas ubicadas en el sector de

servicios, mientras que el 14,29 % agrupado en trabajo no especializado se situa

predominantemente en la agricultura.

TABLA 51. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LOS PACIENTES (N=182)

N % % Acumulado
Sexo Femeni.no 75 41,21 41,21
Masculino 107 58,79 100,00
Casado 32 17,58 17,58
Soltero 122 67,03 84,62
E civil Viudo 3 1,65 86,26
Separado 23 12,64 98,90
Conviviente 2 1,10 100,00
Huasteca 20 10,99 10,99
Media 17 9,34 20,33
Zona Altiplano 27 14,84 35,16
Centro 90 49,45 84,62
Fuera 28 15,38 100,00
Duefia de casa 25 13,74 13,74
Trabajador no especializado 26 14,29 28,02
o Trabajador especializado 1 0,55 28,57
Ocupacién i
Comerciante 1 0,55 29,12
Jubilado 3 1,65 30,77
Cesante 126 69,23 100,00
No asistid al colegio 11 6,04 6,04
Ensefianza basica 35 19,23 25,27
Ensefianza Basica completa 26 14,29 39,56
Ensefianza media 49 26,92 66,48
Escolaridad N .
Ensefianza media completa 22 12,09 78,57
Estudios superiores técnicos 17 9,34 87,91
Universidad incompleta 8 4,40 92,31
Universidad Completa 14 7,69 100,00

Respecto a la escolaridad, como puede verse también en la Tabla 51, predomina la

ensefianza media incompleta en un 26,9% teniendo la muestra en general un promedio de
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7,6 aios escolares cursados (DT=3,8). Por ultimo, es posible observar que solo el 12,09 %

de esta muestra ha cursado algun afio en la Universidad.

En la Tabla 52 se muestran los datos clinicos de los participantes, es posible ver que

el 85,17 % cuenta con diagndstico médico de Esquizofrenia Paranoide Crénica y puntuacion

GAF promedio de 60,24 [rango 30 -90] (DT=10,04).

TABLA 52. DATOS CLINICOS DE LOS PACIENTES

N % % Acum.
Trastorno Afectivo Bipolar 14 7,69 7,69
) o Esquizofrenia 155 85,17 92,89
Diagndstico
Depresidn mayor con sintomas psicéticos 5 2,75 95,64
Trastorno esquizo afectivo 8 4,40 100,00
Ninguna 47 25,82 25,82
Una vez 42 23,08 48,90
Dos veces 32 17,58 66,48
Internamientos Tres veces 17 9,34 75,82
Cuatro veces 15 8,24 84,07
Cinco veces 2 1,10 85,16
Seis veces 0 mas 27 14,84 100,00
Actualmente esta en el hospital 4 2,20 2,20
Menos de un mes 16 8,79 10,99
De1 a6 meses 26 14,29 25,27
Ultima De 6 meses a 1 afio 16 8,79 34,07
hospitalizacién Entre 1 y 2 afios 22 12,09 46,15
Entre 2 y 5 aflos 31 17,03 63,19
Mas de 5 afios 20 10,98 74,17
ninguna 47 25,82 100,00
Menos de una semana 6 3,30 3,30
Entre una y dos semanas 22 12,09 15,38
Entre 3y 4 semanas 66 36,26 51,65
Duracion Entre 1y 2 meses 31 17,03 68,68
internamiento , )
Entre 2 y 6 meses 10 5,49 74,18
Mas de 6 meses 2 1,10 75,27
Otro 45 24,73 100,00
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Los participantes presentan ademds una media de 14,15 afios de evolucidon
(DT=10,71); como media general han tenido 3,14 internamientos hospitalarios [rango 1 -7]
(DT=2,0) aunque un 25,8% del total no ha tenido ninguno. El lapso de tiempo desde el
ultimo internamiento es de 2 a 5 afos en un 17% de los casos y entre 1 y 6 meses en un
14,3%. La duracion del internamiento se concentra entre 3 y 4 semanas en un 36,3% de la

muestra.

De modo adicional, seleccionamos aleatoriamente un subgrupo de participantes a
quienes evaluamos su estado fisico en cuanto a tensidn arterial, niveles de glucemia e
indice de Masa Corporal. Para garantizar la posibilidad de generalizar estos datos a todos
los participantes, analizamos si el subgrupo objeto de estudio diferia en las diferentes
variables de interés que pudieran tener un impacto en los resultados obtenidos. Asi,
obtuvimos una ausencia de diferencias significativas entre el subgrupo y el resto de los
participantes en la variable edad (F=3,092; gl=1,180; p=0,080), afios de escolaridad
cursados (F=2,450; gl=1,180; p=0, 119), puntuaciones en la GAF (F=1,065; gl=1,180; p=0,
304), internamientos (F=,434; gl=1,180; p=0, 511), y duracién de dichos internamientos
(F=,019; gl=1,180; p=0, 890). Por otro lado, el analisis de la posible asociacién entre
ocupacién y grupo puso también de manifiesto una ausencia de significacién (y’=3,237,
gl=5; p=,664).Puede decirse entonces que los grupos son comparables. Asi pues, en la

Tabla 53 se ofrecen los resultados obtenidos en relacién a la salud.

En esta linea cabe también destacar que del total de los participantes, 34 (18,7%)

presentan problemas de tabaquismo.

Maribel Cruz Ortiz -252- Tesis Doctoral



EVALUACION DE LA CARGA CAPITULO 5

Como se puede observar en el pardmetro de tensidén arterial, al sumar los
porcentajes correspondientes a normal alta y alta, tenemos un 27,9 % de poblacién con
parametros por encima de lo marcado como éptimo. Por lo que respecta a las cifras de
glucosa, el 75,41% del grupo seleccionado presenta cifras normales, mientras que un 11,48

% se identifican con cifras anormalmente altas sin diagnéstico establecido de diabetes.

TABLA 53. ESTADO FiSICO DE LOS PARTICIPANTES (SUBMUESTRA SELECCIONADA ALEATORIAMENTE)

VARIABLE PARAMETRO N % % Acum. % del total
Normal (120-129/80 - 84 mm de Hg) 62 72,09 72,09 34,07
Normal alta (130-139/ 85-89 mm de Hg) 17 19,77 91,86 9,34
Tension arterial Alta >140 mm de Hg (sistdlica), y/o >90 mm de 7 8,14 100,0 3,84
Total 86 100,00 47,25
Normal (menor a 110 en ayuno 6 = a 140 casual) 46 75,41 75,41 25,27
Sospecha (mas 120. Mas de 180 pp) 7 11,48 86,89 3,85
Glucosa Confirmado (cualquier cifra con diagnéstico 8 13,11 100,00 4,40
Total 61 100,00
Menos de 18 (bajo peso) 3 2,94 2,94 1,65
Entre 18 y 25 (peso recomendable) 22 21,57 24,51 12,09
IMC >25y <27 (sobrepeso) 17 16,66 41,17 9,34
>27 (obesidad) 60 58,82 100,00 32,96
Total 102 100,00 % del total

Por lo que respecta al indice de masa corporal (IMC), que es la resultante entre la
relacidén peso/talla, encontramos que el 75,48 % de la muestra seleccionada se encuentra
por encima del peso recomendado, clasificandose el 58,82 % con algun grado de obesidad.
Este grupo con valores anormalmente altos constituye el 42,3 % de la muestra total del

estudio.

En la Tabla 54 presentamos los datos sociodemograficos referidos a los cuidadores
primarios. Se trata en su mayoria de mujeres (71,4 %), con promedio de edad de 55,9 afios
[rango 16 -87] (DT=15,5). Su estado civil predominante es casado en un 59,3 % y son

madres de las personas con enfermedad mental en el 46,7 % de los casos.
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A semejanza de lo observado con el grupo de personas con enfermedad mental, en

los cuidadores primarios predominan las labores del hogar como ocupacién en un 51,6 % y

en el caso de desempefiarse fuera del hogar predominan las labores del sector primario

como la agricultura o el propio trabajo doméstico remunerado fuera del hogar.

Respecto a la escolaridad, se encuentra un promedio global 4,7 afos de escolaridad

(DT=3,9), destacandose un 29,7 % con ensefianza bdasica completa y un 20,9 % con

escolaridad nula.

TABLA 54. DATOS DE LOS FAMILIARES

N % % Acumulado
Femenino 130 71,43 71,43
Sexo .
Masculino 52 28,57 100,00
Casado/a o convive con pareja 108 59,34 59,34
. Soltero 22 12,09 71,43
E civil .
Viudo 31 17,03 88,46
Divorciado/a separado/a 21 11,54 100,00
Yerno/nuera 1 0,55 0,55
Esposo/a o compafiero 32 17,58 18,13
Madre 85 46,70 64,84
Relacion con paciente Padre 26 14,29 79,12
Hijo/a 7 3,85 82,97
Hermano/a 23 12,64 95,60
Otro 8 4,40 100,00
Hogar 94 51,65 51,65
Trabajador no especializado 48 26,37 78,02
Trabajador especializado 8 4,40 82,42
L, Profesional 2 1,10 83,52
Ocupacién - .
Administrativo o empleado 2 1,10 84,62
Comerciante 7 3,85 88,46
Jubilado 9 4,95 93,41
Otros 12 6,59 100,00
No asistié al colegio 38 20,88 20,88
Ensefianza basica incompleta a4 24,18 45,05
Ensefianza basica completa 54 29,67 74,73
. Ensefianza media incompleta 24 13,19 87,91
Escolaridad o .
Ensefianza media completa 3 1,65 89,56
Estudios superiores técnicos 9 4,95 94,51
Universidad incompleta 5 2,75 97,25
Universidad Completa 5 2,75 100,00
. . Si 179 98,35 98,35
Convivencia
No 3 1,65 100,00
CONTINUA
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TABLA54 (CONT.). DATOS DE LOS FAMILIARES

N % % Acumulado
Menos de % hr al dia 3 1,67 1,67
1 hraldia 2 1,11 2,78
. ., Entre 1y 2 hrs al dia 6 3,33 6,11
Frecuencia de relacién 3
Entre 2y 3 hrs al dia 16 8,89 15,00
6 Entre 3y 4 hrs al dia 25 13,89 28,89
Mas de 4 hrs al dia 128 71,11 100,00
Muy buena 10 5,56 5,56
Buena 47 26,11 31,67
Calidad de relacion Normal 41 22,78 54,44
Regular 50 27,78 82,22
Mala 32 17,78 100,00
1 salario minimo o menos 74 40,66 40,66
Entre 1y 2 salarios minimos 79 43,41 84,07
Ingresos . L.
Entre 3 y 4 salarios minimos 19 10,44 94,51
5 0 mas salarios minimos 10 5,49 100,00

Por otra parte, un 98,4 % de los cuidadores primarios reportan tener una

convivencia directa con la persona con enfermedad mental con una duracién de mas de 4

horas al dia en un 70,3 % de los casos y valorando la calidad de esta relacion como muy

buena en 5,56 %, buena en 25,8 % y normal en 22,8 % de los casos. Por ultimo en lo que se

refiere al ingreso econdmico, un 83,3 % menciond tener un ingreso de hasta dos salarios

minimos (teniendo en cuenta que un salario minimo equivale a 57 pesos por jornada diaria,

gue a su vez equivale a 1,60 euros, estas personas estarian percibiendo aproximadamente

€ 3,20 diarios).

En cuanto al grupo familiar de procedencia, la Tabla 55 muestra que el tipo de

familia es extensa e incluye otros miembros ademas de padres e hijos. Su tamafio promedio

es de 4,3 personas (DT=2). También es posible identificar como la presencia mas frecuente

ademas de la madre y el padre, es la de un hermano/a en un 60,4 % de los casos.
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TABLA 55. PERSONAS CON QUIENES CONVIVE EL PACIENTE

N % % relativo

Padre 79 17,29 43,41
Madre 121 26,48 66,48
Hermanos/as 110 24,07 60,44
Cufiados/as 21 4,60 11,54
Sobrinos/as 29 6,35 15,93
Esposa 29 6,35 15,93
Esposo 11 2,41 6,04
Hijos/as 45 9,85 24,73
Nietos/as 2 0,44 1,10
Otros 10 2,19 5,49
Total 457 100,00

5.4.4 ANALISIS DESCRIPTIVOS TRAS LA APLICACION DE LAS ESCALAS SIS, GAF, NSQ (REDES) Y

ZARIT

Comenzamos en primer lugar exponiendo los resultados obtenidos en la escala SIS.
En la Tabla 56 se puede observar cémo la subescala Vida en el hogar muestra la puntuacién
promedio mas baja en cuanto a necesidades de apoyo mientras que la subescala
Actividades sociales obtiene las puntuaciones mas elevadas, lo que denota una mayor
necesidad relativa de apoyos. Este mismo comportamiento se repite cuando ubicamos las
puntuaciones estandar (PE) en el nivel percentilico correspondiente (CN), correspondiendo
Vida en el hogar al centil 26 y Actividades sociales al centil 38. Por otra parte es interesante
sefialar que la escala de Actividades de Empleo presenta la mayor desviacion tipica (3,34),

esto es, la mayor variacidn entre sus puntuaciones minima y maxima.

Por ultimo, la puntuacion total obtenida por el indice de necesidades de apoyo nos
indica que esta muestra en particular tiene un nivel global promedio de necesidades
correspondiente al Nivel I= 84 o menos puntos. La dispersidn de los valores obtenidos
indica que la poblacidn objeto de estudio se encuentra entre dicho Nivel | y el Nivel Ill cuyos

valores oscilan entre 100 y 115 puntos.
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TABLA 56. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS (PUNTUACIONES estandar y centilicas EN LA SIS)

SUBESCALA Minimo Méximo M D.T.
VH (PE) 3 12 7,13 2,98
VC (PE) 4 14 8,15 2,25
AV (PE) 2 14 7,76 2,66
AE (PE) 2 16 8,03 3,34
SS (PE) 2 13 7,53 2,66
AS (PE) 3 14 8,88 2,11
VH (CN) 1 75 26,05 23,96
VC (CN) 2 91 31,1 21,83
AV (CN) 1 91 29,1 23,88
AE (CN) 1 98 34,03 29,24
SS (CN) 1 84 27,21 23,58
AS (CN) 1 91 37,96 22,36

INDICE DE NECE“S,L?E,)ADES DE APOYO 54 106 80,68 11,03

En la Tabla 57 se ofrece la distribucién de las puntuaciones en necesidades de
apoyo. Se puede observar cémo en términos generales el mayor porcentaje de las personas
evaluadas presenta un bajo indice de necesidades de apoyo, pues un 60,99% se ubica en el

nivel I, mientras que tan sélo un 3,85 se ubica en el Nivel lll.

TABLA 57. DISTRIBUCION POR NIVELES DE ACUERDO A PUNTUACIONES GLOBALES OBTENIDAS EN LA SIS

INE N % % Acumulado
Nivel | 111 60,99 60,99
Nivel Il 64 35,16 96,15
Nivel 11l 7 3,85 100,00
Total 182 100

En segundo lugar, procedemos a exponer los resultados obtenidos de las
valoraciones de la red social, esto es, los resultados obtenidos en el Cuestionario de Redes
Sociales. Asi, en la Tabla 58 se detallan los valores obtenidos en los items correspondientes

a la escala con tres factores presentada antes en la Tabla 49.
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TABLA 58. DISTRIBUCION DE RESPUESTAS EN EL CUESTIONARIO DE REDES SOCIALES (N=101)

ftem N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
no del todo probablemente lo mas probable definitivamente

RS06 20 (19,80) 31 (30,69) 30 (29,70) 20 (19,80)

nunca raravez frecuentemente la mayoria no aplicable
RS07 31 (30,69) 13 (12,87) 30 (29,70) 19 (18,81) 8 (7,92)
RS08 22 (22,00) 20 (20,00) 25 (25,00) 23 (23,00) 10 (10,00)

No Sl

RS10 45 (44,55) 56 (55,45)
RS11 45 (80,36) 11 (19,64)

nunca rara vez frecuentemente la mayoria no aplicable
RS16 28 (30,77) 29 (31,87) 16 (17,58) 9 (9,89) 9 (9,89)
RS17 26 (28,26) 27 (29,35) 14 (15,22) 8 (8,70) 17 (18,48)
RS18 10 (11,11) 23 (25,56) 27 (30,00) 14 (15,56) 16 (17,78)
RS19 27 (30,34) 21 (23,60) 16 (17,98) 7 (7,87) 18 (20,22)
RS20 21 (24,14) 20 (22,99) 17 (19,54) 8 (9,20) 21 (24,14)
RS21 21 (24,14) 20 (22,99) 13 (14,94) 12 (13,79) 21 (24,14)
RS22 39 (41,94) 12 (12,90) 12 (12,90) 13 (13,98) 17 (18,28)

Como se aprecia en la Tabla 58, los porcentajes mas altos se encuentran ubicados
predominantemente en las columnas 1 y 2, correspondientes a opciones de respuesta

puntuadas mas bajo, es decir las referidas a menor cantidad y calidad de redes sociales.

Si observamos la Tabla con los items agrupados en factores, es posible ver
claramente cdmo el factor 5 (items 16, 17, 18, 19, 20, 21 y 22), referido a apoyo desde los
servicios de salud, obtiene las puntuaciones mas bajas, por lo que podriamos decir que son

las redes de este sector las que presentan mayores deficiencias.

Por su parte, en la Tabla 59 se ofrecen los resultados relativos a las puntuaciones
obtenidas en los factores y total de la escala. Se puede observar cémo el factor 5 obtiene
las puntuaciones de mayor media, pero al encontrase referido a un rango de variacion
mayor (1-7) es en realidad el que mas se aleja del valor maximo de su rango de variacion.

Por tanto podriamos interpretar, a semejanza de la escala anterior, que es aqui donde
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existen mayores carencias y también mayor rango de variacion en las puntuaciones de los

participantes tal y como se puede apreciar en su desviacion tipica.

TABLA 59. ESTADISTICOS DESCRIPTIVOS DE PUNTUACIONES EN LOS FACTORES Y TOTAL DEL CUESTIONARIO DE REDES

SOCIALES
Minimo Maximo M D.T.
F2. Apoyo social practico 1,00 6,00 2,75 1,22
F4. Compafiero de apoyo 1,00 4,00 2,60 1,43
F5.Apoyo desde los servicios de salud mental hacia el cuidador 1,00 7,00 3,00 1,75
Cuestionario de Red Social (total sin factores 1y 3) 1,16 5,33 2,77 0,92

Presentamos a continuacién los resultados obtenidos en la escala de evaluaciéon de
sobrecarga del cuidador o escala Zarit. Asi, en la Tabla 60 se puede observar cémo en la
submuestra elegida aleatoriamente para la aplicacion de esta escala, los participantes se
agrupan mayoritariamente en el grupo de quienes no experimentan sobrecarga, un 57,7%,

si bien un 29,6% experimenta sobrecarga intensa.

TABLA 60. DISTRIBUCION DE PUNTUACIONES OBTENIDAS EN LA ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

N % % Acumulado
No sobrecarga 41 57,7 57,7
Sobrecarga leve 9 12,7 70,4
Sobrecarga intensa 21 29,6 100,0
Total 71 100,0

5.4.5 CONTRASTE DE HIPOTESIS

Una vez expuestos los principales datos descriptivos, pasamos a continuacién a
exponer los resultados del contraste de hipdtesis. En este sentido, nuestra primera
hipdtesis planteaba que las personas con enfermedad mental mostrarian necesidades de
apoyo que se encontrarian ademas asociadas: 1) al nivel de funcionamiento; y 2) a la

cronicidad.
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Pues bien, en primer lugar, los resultados plasmados en la Tabla 55 indican que las
puntuaciones centilicas en las diferentes subescalas abarcan desde el percentil 26 para la
subescala de vida en el hogar, hasta el percentil 38 en la subescala social. Ademas, la
dispersion de las puntuaciones muestra que existe una importante heterogeneidad de

necesidades de apoyo en la muestra objeto de estudio.

Por otro lado, como expusiéramos en paginas previas, concretamente en la Tabla
43, se han obtenido correlaciones inversas y significativas, de un nivel medio-alto entre
puntuaciones en la SIS y puntuaciones en la GAF. Asi mismo, las subescalas de Aprendizaje
a lo largo de la Vida, Empleo, Salud y Seguridad y el indice de Necesidades de Apoyo
correlacionan significativa y positivamente con el tiempo de evolucién de la enfermedad
(i.e.cronicidad), aunque la intensidad de la asociacién en este caso sea baja. De particular
interés resulta la relacién inversa encontrada entre puntuaciones de las escalas GAF y SIS,
puesto que se trata de dos valoraciones que proceden de evaluadores distintos. Asi,
mientras los datos de la SIS fueron proporcionados por el cuidador primario, la puntuacion
de la GAF es realizada por el profesional a través de su apreciacion clinica de la persona con
enfermedad mental y del conocimiento previo que tiene sobre su nivel de funcionamiento
social, personal y laboral. Todo lo expuesto ofrece un amplio apoyo a nuestra primera

hipotesis.

La segunda hipdtesis del presente estudio predecia la existencia de una relacion
directa entre percepcion de sobrecarga por parte de los cuidadores, medido con la Escala
de Sobrecarga en el Cuidador y necesidades de apoyo en el paciente, medido segun las

puntuaciones de la SIS. En la Tabla 61 se puede observar la ausencia de correlaciones
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estadisticamente significativas entre las variables objeto de estudio. Las correlaciones son

asi mismo de muy baja intensidad.

TABLA 61. CORRELACIONES ENTRE PUNTUACIONES CENTILICAS EN LA SIS Y TOTAL EN LA ZARIT

SUBESCALA VH VC AV AE ss AS INA
PUNTUACION ZARIT ,072 ,067 ,061 ,062 1133 ,021 ,026
TOTAL ,829

En un intento de profundizar en estos resultados, hemos procedido a analizar las
posibles asociaciones entre los items del Zarit y los diferentes items de las subescalas SIS.
En la Tabla 62 se ofrecen los resultados obtenidos. Para facilitar la exposicién de resultados

hemos mantenido tan sélo las asociaciones significativas.

De los resultados obtenidos cabe destacar varios aspectos. En primer lugar, la
escala que ofrece unas asociaciones mas claras con distintos items de la Zarit es la
relacionada con Salud y Seguridad. En segundo lugar, mientras los items 1 (‘éSiente usted
que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?’) y 18 (‘i Desearia poder
encargar el cuidado de su familiar a otra persona’) ofrecen asociaciones significativas y
positivas con el indice de necesidades de apoyo; el item 20, (‘éSiente que deberia hacer
mas de lo que hace por su familiar?’) correlaciona de modo inverso con dichas

puntuaciones.

Estos resultados podrian estar indicando la existencia de una situacién de estrés
crénico o sobrecarga crdnica, especialmente relacionada con la necesidad de salvaguardar

la salud y seguridad de este tipo de enfermos.
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TABLA 62. CORRELACIONES ENTRE PUNTUACIONES CENTILICAS EN LA SIS E ITEMS DE LA ZARIT

VH VC AV AE ss AS INA
ZAO1 ,272% ,265% ,244% ,276% ,295%
ZAO5 ,256%

ZA11 ,234%

ZA18 ,301% ,245% ,241% ,264*
ZA20 -,250* -,246* -,270* -,262*

En suma, podemos decir que los resultados obtenidos no ofrecen apoyo a nuestra

segunda prediccién.

Retomando las hipétesis, nuestra tercera prediccidon planteaba la posible existencia
de una relacién inversa entre puntuaciones en la Zarit y puntuaciones en la Escala de Redes
Sociales. En la Tabla 63 se presentan los resultados obtenidos. En primer lugar, se puede
observar cdmo un mayor apoyo por parte de los servicios de salud mental hacia el cuidador
(F5) estd asociado a una menor percepcién de sobrecarga. El resto de los factores se
encuentran escasamente asociados con las puntuaciones en la Zarit. Los items del
cuestionario de Sobrecarga que se encuentran asociados al cuestionario de redes sociales

son:

1. éSiente usted que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

2. éSiente usted que, a causa del tiempo que gasta con su familiar, ya no tiene

tiempo suficiente para usted mismo?

6. ¢Cree que la situacion actual afecta a su relaciéon con amigos u otros miembros

de su familia de una forma negativa?

7. éSiente temor por el futuro que le espera a su familiar?
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13. éSe siente incémoda/o por invitar a amigos a casa a causa de su familiar?

22. En general, ¢se siente muy sobrecargada/o al tener que cuidar a su familiar?

TABLA 63. CORRELACIONES ENTRE PUNTUACIONES CENTILICAS EN LA ZARIT Y EL CUESTIONARIO DE REDES SOCIALES

F2 F4 F5 Total

ZA01 -,248* -,243*
ZA02 -,255*
ZA06 -,323%*
ZA07 -,396** -,349**
ZA13 -,249*
ZA22 -,293*

Total Zarit -,332%%* -,254*

* signif. con p< 0,05 (bilateral). ** signif. con p< 0,01 (bilateral).
Nota: F2=apoyo social practico; FA=compafiero de apoyo; F5= apoyo desde los servicios de salud mental hacia el cuidador;
Total= Total (eliminados factores 1y 3)

En suma, nuestra tercera hipétesis ha recibido un apoyo parcial.

Finalmente nuestra cuarta hipétesis sefalaba que las Necesidades de Apoyo serian
predichas por una combinacién de variables del paciente y del cuidador asi como de
variables contextuales. Realizamos en primer lugar una matriz de correlaciones bivariadas
para determinar la relacién de cada una de las variables aisladamente con el indice de
Necesidades de Apoyo. De las variables relacionadas con el paciente, ni el sexo, estado civil,
escolaridad, internamientos, ultima hospitalizacion, duracion del internamiento, ingresos,
IMC, ni la tensidn, correlacionaron significativamente con el indice de necesidades de
apoyo. Por lo que respecta a las variables del cuidador, ni el estado civil, sexo, la variable

convivencia, o la frecuencia de la relacidn se encontraron asociados con el INA.

En la Tabla 64 se presentan las variables incluidas en la ecuaciéon. Se puede observar
qgue hay un importante nimero de correlaciones significativas, aunque la mayoria son

débiles, lo que garantiza la ausencia de multicolinealidad.
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TABLA 64. CORRELACIONES ENTRE EL iNDICE DE NECESIDADES DE APOYO Y VARIABLES DEL CUIDADOR Y PACIENTE

Edad Calidad Afios indice
cuidado  Convivencia ., Evolucion GAF Glucosa Necesidad
relacion cursados
r de Apoyo
Edad paciente ,044 -,045 ,122 ,748** -,058 ,185 -, 245%* ,185%*
Edad cuidador -,072 ,136 ,160* -,065 -,073 ,047 ,201%*
Convivencia -,024 -,046 ,212%* -,080 ,000 -,153*
Calidad relacion ,189* -,524%* ,022 -,083 ,416%*
Evolucion -,130 ,144 -,158* ,184*
GAF -,189 ,090 -,617%*
Glucosa -,050 ,264%*
Afios cursados -,203**

* signif. con p <0.05 (bilateral); ** signif. con p <0.01 (bilateral).

Una vez seleccionadas las variables a incluir en la ecuacién, se procedié a realizar
una regresiéon en tres pasos. En el primer bloque se incluyeron las caracteristicas
demograficas del cuidador, en el segundo las caracteristicas clinicas del paciente, en el
tercero las caracteristicas sociodemograficas del familiar. El orden de ingreso de las
variables estuvo dado por los objetivos de la investigacion. Concretamente se plantea, por
un lado, que una vez controladas todas las sociodemogréficas del cuidador, el INA se
relacionara con las caracteristicas clinicas y sociodemograficas del paciente. Por otro lado,
una vez controladas todas las variables, el INA se relacionara directamente con variables

sociodemograficas del paciente.

La regresion se realizé con 180 sujetos sin casos perdidos. Podemos decir que
tenemos un tamafio de muestra optimo, ya que se recomienda tener entre 5-10 casos por
predictor (Martinez, 1999) y considerando los siete predictores incluidos, se obtiene una

razoén de 25,7 casos por variable.

En la Tabla 65 se resumen los resultados de la regresion. Como se puede ver al

incluir el primer bloque de variables se produce un aumento significativo de la varianza
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explicada llegando al 18,6 %. La variable calidad de la relacién es significativa. Cuando
agregamos las caracteristicas clinicas del paciente se produce un aumento moderado de la
varianza explicada que alcanza el 35,4 %, de lo que se deduce que estas caracteristicas
clinicas, una vez controladas las caracteristicas demograficas del cuidador explican el 16,8
% de la varianza. Al ingresar el tercer bloque, la cantidad de varianza explicada llega al 42, 1
%. Por tanto, las caracteristicas sociodemograficas del paciente, una vez controladas las
caracteristicas sociodemograficas del cuidador y las caracteristicas clinicas del paciente
explican el 6,7 % de la varianza total. En este caso la variable afios de estudio cursados se
constituye como un predictor significativo del INA junto con la GAF. Ambas variables

aparecen como Unicos predictores significativos de la Intensidad de Necesidades de Apoyo.

TABLA 65. RESUMEN DE LA REGRESION POR BLOQUES DEL INA

Predictor Bloque 1 Bloque 2 Bloque 3
Beta Beta Beta
Caracteristicas sociodemograficas del cuidador
Edad cuidador ,169 ,048 ,125
Calidad relacion ,405%* ,211 ,221
Caracteristicas clinicas del paciente
Evolucion ,216 -,108
GAF -,362%* -,360**
Glucosa ,165 ,138
Caracteristicas sociodemograficas del paciente
Afios cursados ,063
Edad ,432%*
R ,464 ,640 ,700
R ,215%% ,409%* ,490*
R? Corregida ,188 ,354 421

A partir de los resultados antes expuestos, aceptamos solo parcialmente la cuarta
hipdtesis planteada ya que sélo el funcionamiento global y los afios de formacion
contribuyen a la prediccién de las necesidades de apoyo. En contra de lo esperado, las
caracteristicas demograficas del cuidador no tienen peso por si solas, en la explicacidon de

las puntuaciones en la INA.

Tesis Doctoral - 265 - Maribel Cruz Ortiz



CAPITULO 5 EVALUACION DE LA CARGA

Sin embargo, a pesar de que las caracteristicas sociodemograficas del cuidador
primario no han arrojado datos de correlacion que expliquen la carga, si nos permiten
afirmar que encajan en el perfil descrito en estudios ya citados. Concretamente, el cuidado
reune caracteristicas semejantes a las sefialadas por Carretero, Garcés y Rédenas, (2006)
mostradas en la Tabla 66 y tomadas de su trabajo referente a sobrecarga de las cuidadoras

de personas dependientes.

TABLA 66. VARIABLES ASOCIADAS A LA PERCEPCION DE LA CARGA

Caracteristicas generales del cuidado
c . El cuidado informal se suministra en la vivienda
1.  Familiar de la persona cuidada U de la persona cuidada
2. Mujer. |
3. Entre 40y 71 afios. D . El cuidador informal y el receptor de cuidados
4. No trabaja. A comparten la misma vivienda.
5.  Bajo nivel de estudios. D . . . . -
L ) . . El cuidado informal implica la provision de
6. Bajo nivel socioeconémico (6] - K
R multiples tareas de cuidado centradas en la
ayuda para realizar las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria.
. Predominantemente varén ¢ . Los cuidados informales se suministran
. Soltero IU diariamente y de forma intensa
. Entre 27 y 50 afios )
R v D . El cuidado informal tiene una duracion
. Inactivo o
T . A prolongada que dura afios.
. Bajo nivel de estudios D
. Bajo nivel socioeconémico o) . El cuidado informal suele ser asumido por una
Unica persona, el cuidador principal.

FUENTE: Elaboracién propia a partir de Carretero, Garcés y Rédenas, 2006

Los resultados previamente expuestos son interesantes, pues proporcionan pautas
para entender cémo la vulnerabilidad de estas personas puede verse incrementada por el

contexto. Ofrece ademas pautas para la intervencion.

Por ultimo, respecto a las variables clinicas, en la Tabla 53 se mostré ya que mas del
58 % de la submuestra estudiada se encontré con algin grado de obesidad, lo cual
corresponde al 43 % del total de la muestra en estudio. Si a ello aunamos el consumo de

medicamentos para el control de la enfermedad y la presencia de otros factores de riesgo
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relacionados con inadecuados estilos de vida como tabaquismo y sedentarismo y su escasa
integracién en los servicios y programas en los que se desarrolla la prevencién y promocion
de la salud, es posible visualizar los riesgos para la salud fisica a que se encuentran

expuestos.

5.4.6 CONCLUSIONES

Los andlisis psicométricos de la escala SIS, en esta muestra de poblacidn mexicana
con enfermedad mental grave, nos indican que la escala puede ser util para identificar la
intensidad de los apoyos requeridos, dada la elevada sensibilidad encontrada de forma
global y los valores altos de alfa de Cronbach (0,86). Sin embargo, para la realizacién de
planificaciones individualizadas en concreto, es necesario continuar probando Ia
formulacién y asignacién de los items a las subescalas dadas las variaciones referidas a la

sensibilidad de cada subescala, especialmente en la relacionada con las actividades sociales.

Los resultados de los andlisis realizados, avalan la fiabilidad de la escala SIS adecuada
para poblacion mexicana con enfermedad mental severa en cuanto a: 1) validez aparente,
2) validez de constructo, 3) validez convergente y 4) validez discriminante. Lo anterior es

sustentado por:

a) Los datos expuestos en el capitulo 3, referidos a las valoraciones de la escala

hechas por profesionales y familiares.

b) Existencia de una correlacion significativa entre factores sociodemograficos como la
edad y tiempo de evolucidn de la enfermedad con las subescalas aprendizaje a lo
largo de la vida, empleo, salud y seguridad y el propio indice de necesidades de

apoyo. A ello se afade la existencia de una correlacidn significativa entre la variable
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sexo y la subescala vida en el hogar, que probablemente se relacione con los roles

de género que desempefan las personas.

c) Elevados niveles de consistencia interna en todas las subescalas.

d) Correlaciones medias altas entre las subescalas.

e) Una clara asociacién significativa y negativa entre las puntuaciones en el
funcionamiento global y las subescalas de la SIS y el indice de necesidades de

apoyo.

f)  Funciones discriminantes que ofrecen puntuaciones obtenidas en el conjunto de las
subescalas de la SIS y que muestran una razonable capacidad para diferenciar
especialmente entre grupos con media y moderada afectacién en su

funcionamiento global.

Todo lo expuesto, en particular lo sefialado en los apartados b y e, ofrecen ademas

un amplio apoyo a nuestra primera hipotesis.

Respecto a los niveles de carga identificados en los cuidadores primarios, los
resultados sefialan que mas de la mitad (57,7 %), no presentan sobrecarga, aunque un 29,6
% presenta niveles de sobrecarga intensa. Como indicdramos en la parte tedrica de la
presente tesis doctoral, la percepcién de la carga puede experimentar variaciones en
funcién de la etapa de la vida en la que se encuentra la persona cuidada (Tobio, 2008). La
ambivalencia ante las tareas de cuidado y la diferencia entre las experiencias de cuidado,
gue abarcan desde el rechazo a la satisfaccién ha sido puesto de manifiesto también en

estudios previos (p.e. Fernandez y Tobio, 2007; Tobio, et al., 2010)
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Al comparar y analizar los niveles de sobrecarga con los indices de necesidades de
apoyo encontramos que las correlaciones son de muy baja intensidad destacando
Unicamente asociaciones significativas y positivas de algunos items de la escala Zarit con la
subescala de salud y seguridad. Es decir, ateniéndonos exclusivamente a las puntuaciones,
diriamos que contra lo que suponiamos en nuestra segunda hipodtesis, la carga del cuidador
primario no presenta una variacidon proporcional a la variacion de la intensidad de los
apoyos de la persona con enfermedad mental. Estos resultados son contrarios a estudios
previos en los que se encuentra a la severidad de los sintomas como predictores
importantes de la carga (p.e. Awad, y Voruganti, 2008; Loukissa, 1995; Lowyck, et al., 2004;
Papastavrou, et al., 2010). Posibles explicaciones pudieran relacionarse con el hecho de que
en la cultura objeto de estudio es posible que el rol de cuidador se asuma como una tarea
implicitamente aceptada en las mujeres. En todo caso, estos resultados plantean la
necesidad de profundizar en la percepcién de los cuidadores respecto a las tareas de
cuidado. Analisis cualitativos permitiran valorar el grado en que esta explicacidon puede

obtener apoyo empirico. De todo ello nos ocuparemos en el capitulo siguiente.

Por otra parte el andlisis de la calidad y cantidad de redes sociales de los cuidadores
nos indica que éstas no se encuentran significativamente asociadas con el nivel de
sobrecarga experimentado, excepto en lo relacionado con apoyo por parte de los servicios
de salud mental hacia el cuidador que se refleja en una menor percepcién de sobrecarga.
Una posible explicaciéon pudiera encontrarse en el papel central que desarrolla el sector
salud. Dicho sector es concebido como casi la Unica instancia susceptible de brindar
atencién a estas personas, teniendo ademas en cuenta que el cuidado es concebido como

una tarea familiar. A la vista de lo anterior, nuestra tercera hipétesis, referida a la presencia
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de una asociacion significativa e inversa entre sobrecarga y redes sociales sélo es apoyada
de forma parcial. Analisis cualitativos posteriores permitiran valorar la adecuacién de

nuestra explicacion tentativa a los resultados cuantitativos obtenidos.

Respecto a la identificacién de variables predictoras y mediadoras de la carga
experimentada por los cuidadores primarios, las caracteristicas sociodemograficas del
cuidador no parecen tener un valor predictivo relevante. En el caso de las personas con
enfermedad mental tan sélo las puntuaciones de la escala GAF y los afios de formacion
contribuyen a la prediccién del indice de necesidades, lo cual nos lleva a la aceptacion
parcial de la cuarta hipdtesis planteada. También nos lleva a evidenciar la insuficiencia de
un enfoque meramente cuantitativo para aprehender una realidad tan compleja como la
que rodea a las tareas de cuidado. De ahi la necesidad de emplear metodologias
cualitativas para identificar las necesidades de cuidadores informales, en consonancia con

lo realizado en otros estudios (Gregory, et al., 2006).
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CAPITULO 6. ENTENDIMIENTO DE LA ENFERMEDAD MENTAL
SEVERA DESDE LA PERSPECTIVA DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS

Y SU REFLEJO EN EL CUIDADO

Un objetivo central de la presente Tesis Doctoral ha sido adaptar la Escala de
Intensidad de Apoyos y proporcionar datos medibles y concretos sobre las necesidades de
apoyo de las personas con enfermedad mental. Ello resulta indispensable en contextos
como el mexicano donde la combinacidn entre escasez de recursos y desconocimiento de la
realidad de las personas con enfermedad mental, justifica la necesidad de demostrar
cuantitativamente que estamos ante un problema relevante y al mismo tiempo, susceptible

de ser abordado.

La aplicacidn de SIS ha posibilitado en quienes han participado en este trabajo,
replantearse las escasas oportunidades que se ofrece a este colectivo frente a sus
necesidades y potencialidades. Ha permitido también cuestionar las posibilidades y
limitaciones que podria tener la escala en el contexto propuesto y con la poblacion

seleccionada.

De esta forma, quedd patente en la primera parte del trabajo que la escala es de
suma utilidad. Sin embargo su empleo puso de manifiesto la necesidad de introducir un
enfoque complementario para explorar las cuestiones relacionadas con el contexto y la
forma en la que éste marca las relaciones de las personas, sus roles y las caracteristicas de
las interrelaciones que se generan, y cdmo todo ello influye y es influenciado por la vivencia

y el entendimiento de la enfermedad mental.
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Asi pues, el presente capitulo pretende complementar y profundizar a través de un
abordaje cualitativo las interrogantes generadas en los estudios previamente expuestos.
Dichos interrogantes aluden basicamente a la posible relacion e influencia del contexto en
la relacién de cuidado que se establece y en la percepcion de necesidades de las personas
con enfermedad mental y los propios cuidadores primarios. Asi pues, el presente estudio

cualitativo pretende alcanzar los siguientes objetivos:

6.1 OBIJETIVOS

1) Identificar la concepcién de la enfermedad mental por parte de cuidadores

primarios de personas con esta enfermedad.

2) Identificar la relacién entre esta concepcién y los papeles desempenados por el

cuidador, la persona cuidada y la sociedad.

3) Identificar las relaciones entre variables contextuales (apoyos, etc.) y personales
(del cuidador y de la persona cuidada) y las consecuencias que se derivan de estas

relaciones.

6.2 METODO

6.2.1 PARTICIPANTES

El estudio contemplé la recoleccion de datos de 34 cuidadores primarios de
personas con enfermedad mental severa y 4 personas que padecen la enfermedad a través
de entrevista semiestructurada bajo el concepto de saturacidon tedrica. Se incluyeron

personas con o sin lazos de consanguinidad con la persona con enfermedad mental severa
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siempre y cuando la conocieran en un periodo mayor a 3 meses, y vivieran con ellos de

forma habitual.

Los cuidadores tienen una media de 59,9 afios de edad mientras que las personas a
las que cuidan tienen una media de 40, 1 afios de edad y 14, 2 afios de evolucién. Se trata
de personas diagnosticadas predominantemente con esquizofrenia paranoide crénica (85,1
%), varones (68,4 %) sin pareja (76,2 %) y desempleados (68,4 %). El perfil coincide con el

expuesto en el capitulo 4, por constituir una submuestra de aquel.

En la Tabla 67 se presentan los datos sociodemograficos de la submuestra de
cuidadores. Se observa un predominio de cuidadores femeninos (64,7 %), siendo el
parentesco mas frecuente el de padre o madre (61,7 %) con ocupacién en el hogar (47 %) o

como trabajadores no especializados (35,2 %).

TABLA 67. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE SUBMUESTRA DE CUIDADORES

N % % Acumulado
Femenino 22 64,7 64,7
Sexo i
Masculino 12 35,2 100,0
Casado/a o convive con pareja 24 70,5 70,5
. Soltero 3 8,8 79,3
E civil .
Viudo 4 11,7 91,0
Divorciado/a separado/a 3 8,8 100,0
Esposo/a o compafiero 6 17,6 17,6
Madre 11 32,3 49,9
.. . Padre 10 29,4 79,3
Relacion con paciente .
Hijo/a 1 2,9 82,2
Hermano/a 4 11,7 93,9
Otro 2 5,8 100,0
Hogar 16 47,0 47,0
Trabajador no especializado 12 35,2 82,2
Ocupacién Comerciante 2 5,8 88,0
Jubilado 3 8,8 96,8
Otros 1 2,9 100,0
No asistid al colegio 7 20,5 20,5
Ensefianza basica incompleta 8 23,5 44,0
i Ensefianza basica completa 12 35,3 79,2
Escolaridad N o
Ensefianza media incompleta 1 2,9 82,1
Ensefianza media completa 4 11,8 93,9
Estudios superiores técnicos 2 5,9 100,0
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6.2.2 INSTRUMENTOS

La entrevista fue conducida usando como guia las preguntas orientadoras
generadas para la SIS en el trabajo con grupos de familiares, tal y como comentamos en el
capitulo 4 (véase Anexo I). Al inicio de la entrevista se planteaba el interés por saber qué
cosas podia hacer el paciente por si mismo y que cosas tenia que hacer el cuidador para
ayudarlo. Se empleaba la guia para orientar la tematica general, promoviendo la libre
expresion sobre su experiencia como cuidador, no restringida al cuidado de la persona con
enfermedad mental. Al final se les pedia identificar las perspectivas de futuro que visualiza

para la persona que padece la enfermedad y para si mismo.

6.2.3 PROCEDIMIENTOS

Los didlogos fueron grabados bajo consentimiento informado de los entrevistados y
se realizaron en la consulta externa de un Hospital Psiquidtrico en México, teniendo una
duracién promedio de una hora. Una vez realizadas las transcripciones se utilizé como

procesador computacional el Atlas Ti.

El referente metodoldgico empleado fue el andlisis de contenido cualitativo que,
como expusimos en el capitulo 3, constituye una técnica de interpretacion de textos para
formular inferencias mediante la identificacion sistematica y objetiva de ciertas

caracteristicas especificas de un texto (Andréu, 2000).

Se trabajé con un andlisis en dos niveles, denominado asi por la constataciéon de
que es posible identificar diferentes categorias en la lectura de una entrevista
semiestructurada. Las respuestas directas que las personas emiten ante las preguntas del

entrevistador constituyen un primer nivel de analisis que en este caso se relaciona
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directamente con la escala SIS. En un segundo nivel aparecen las consideraciones del
informante en torno a las cuestiones planteadas, que van mas alld de la pregunta en si

misma (Pondé, Mendonca y Caroso, 2009).

De acuerdo con estas premisas, trabajamos con dos catalogos de cddigos, un
primero compuesto por los ocho cédigos correspondientes a las subescalas de la SIS y un
segundo formulado a partir de la relectura y analisis de las entrevistas, que nos permitié

identificar datos que no encajaban en el primer catalogo.

Empleamos la estrategia de seleccion de fragmentos discursivos representativos
para extraer las percepciones y representaciones reiterativas del discurso y detallar las
propiedades de lo que denominamos cddigos. En ambos niveles de analisis la primera etapa
consistio en la codificacion abierta, correspondiente al examen y fragmentacién de la

informacion recopilada para organizar el material.

En el primer nivel de andlisis la codificacidon siguié un razonamiento deductivo a
partir de los cdédigos (i.e. escalas) de la SIS. En el segundo nivel de andlisis se empled un
pensamiento inductivo partiendo de la lectura de las entrevistas y de la subsiguiente
identificacion de cédigos, categorias y propiedades que fueron discutidos y definidos por

consenso a través de la triangulacién de investigadores (Cruz, et al., en prensa).

Aunque la codificacién fue independiente, es decir primero se empled un catalogo y
luego el otro, se trabajé con los mismos datos textuales por lo cual ambos grupos de
cadigos (a los que denominaremos familias), comparten algunas de sus citas. Para explorar
tanto las relaciones entre familias como entre los cddigos de cada una de ellas, generamos

un primer grafico a través del atlas ti y realizamos una primera interpretacion de los datos.
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A partir del primer grafico y analisis, derivamos un segundo extrayendo los cédigos
mas fuertemente relacionados a través no sdélo de la cantidad de citas compartidas, sino
también de la relevancia que los informantes le atribuian. De esta forma identificamos y
extrajimos dos categorias centrales. Ademas la identificacion de los cddigos relacionados
nos permitié detallar las subcategorias asociadas, que constituyen conceptos que les
pertenecen y que aportan claridad y especificidad (Strauss y Corbin, 2002). En la Figura 13

se muestra el proceso de clasificacidn y nominacién.

Identificacion de tematica general

citas

Fragmentacion

Identificacion de areas tematicas codigos Identificacion de relacion eiles
Reagrupacion

Identificacion de intra relacion - o Identificacion de fuerza de relacion categoria
Reconstruccion

Identificacion de caracteristicas aly

categorias

Interpretacion

FIGURA 13. PROCESO DE ANALISIS DE DATOS TEXTUALES

6.2.4 RESULTADOS

Dado que los cédigos del primer nivel corresponden a las subescalas de la SIS
comentadas en capitulos previos, nuestra atencion se centrara en los codigos identificados
en el segundo nivel del andlisis si bien posteriormente comentaremos los de la SIS. Asi pues,
a partir de la codificacion abierta, mediante la fragmentacion de la narrativa en citas, vy el

agrupamiento de estas en cédigos, identificamos ocho cédigos mostrados en la Tabla 68.
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Una vez identificadas las categorias y sus relaciones realizamos la codificacion axial
que identifica las relaciones de los cédigos. Asi generamos la Figura 14, que identifica las
representaciones de la enfermedad mental o formas como las personas entienden la
enfermedad mental. Estas representaciones se reflejan en el rol asumido por la propia
persona con enfermedad mental, el cuidador, los cuidadores profesionales y la sociedad en
general. A su vez estos roles retroalimentan este entendimiento en un contexto

sociocultural especifico como el que nos ocupa en este caso.

TABLA 68. CODIGOS IDENTIFICADOS EN EL ANALISIS DE CONTENIDO DE ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS

Elaboracién de conceptos mentales formados por caracteristicas atribuidas a
las personas con una enfermedad mental y reflejados en conductas y actitudes
hacia ellos y/o hacia los cuidadores

Representaciones de la
enfermedad mental

. Funciones asumidas por la persona que atiende a otra en una relacion de
Rol del cuidador . . L
cuidado, asociada pero no restringida a la enfermedad mental

Estructura social compuesta de personas y organizaciones con varios tipos de
Red social relaciones, tales como amistad, parentesco, intereses comunes, intercambios
econdmicos que proporcionan ayuda en el cuidado a la persona con EMS

Limitacion de las funciones y actividades actuales o posibles de una persona en
funciéon de su condicion de enfermo mental, entendidas por el mismo, el
cuidador primario u otras personas

Restriccién de
capacidades

Papel que asume la persona que padece la enfermedad mental, bien sea a
través de actitudes y conductas en relacion con otros o en el entendimiento de
si mismo como enfermo.

Rol de la persona con
enfermedad mental

Situacién actual o posible de susceptibilidad en la que se encuentra la persona
con enfermedad mental en relacién con la forma en la que el u otros entienden
su condicién de enfermo

Vulnerabilidad de la
persona con EMS

- . Situacién de limitacion financiera de la persona con enfermedad mental y/o del
Vulnerabilidad econémica . . L
cuidador que condiciona la atencion de su enfermedad

Modelo médico de las instituciones de salud, reflejado en la atencidn directa de
las personas con enfermedad mental y en la forma en la que socialmente se
entiende a las personas con enfermedad mental al asumir implicitamente ese
modelo

Cuidado institucional

Si bien, como mostraremos en los didlogos, encontramos diversos entendimientos,

la forma como se brinda el cuidado comparte una caracteristica comun relacionada con la
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restriccion de las capacidades en un contexto donde la red social se encuentra limitada a la

familia, centrada en la mujer e influida por los roles de género inmersos en la cultura

mexicana (Cruz, et al., en prensa).

ENTENDIMIENTO
DE LA

ENFERMEDAD
MENTAL

Esta reflejado en

Rol de la
persona con

enfermedad

mental

vinculacién de
familias de cdédigos

CODIGOSs
DE LA SIS

Rol del

guaraan Interrelacion Cuidado

i cuidador
e Complementaria institucional

e Contradictoria

Kasgo aistintivo ae 1a
relacién de cuidado

Restriccion de

capacidades
de la persona
con EMS

CONTEXTO
INDIVIDUAL DE

vulnerabilidad

CONTEXTO DE RED SOCIAL
SUSTENTADA EN LA
FAMILIA Y EL CUIDADOR

CONTEXTO SOCIO CULTURAL DE
NATURALIZACION DE ROLES

FIGURA 14. CATEGORIAS IDENTIFICADAS EN EL ENTENDIMIENTO DE LA ENFERMEDAD MENTAL

Guarda una
relacién marginal
en la proporcién
directa de
cuidado, pero

influye en la visién
focalizada en la
enfermedad
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Por otra parte, esta primera figura nos permitié identificar la relacién de cuidado
como elemento central que genera distintos tipos de interaccion de acuerdo al
entendimiento del cuidador y la persona cuidada de sus roles y de la enfermedad mental.
Ademas la categoria ‘cuidado institucional’, aunque fue poco sefalada de forma directa en
los didlogos, se encuentra implicita en la forma como las personas entienden el cuidado

dirigido a la atencién de la enfermedad.

Resulta interesante mencionar que los cddigos de la SIS se encontraron vinculados
con mas fuerza al cddigo ‘rol de la persona con enfermedad mental’ y a los de ‘restriccidon
de capacidades’ y ‘red social’, probablemente porque aunque la escala SIS evalie el
desempenfio de la persona desde el punto de vista de sus posibilidades y limitaciones, éstas
se encuentren mediadas por la existencia de la red social donde se produce la interaccién

cuidador-cuidado (Cruz, et al., en prensa).

Un ejemplo de lo anterior es el cédigo ‘Empleo’ perteneciente a la familia de
codigos de la SIS que el analisis de los didlogos permitid identificar como el mas relevante
tal y como se observa en los siguientes ejemplos: “Lo que mds me preocupa de él es que yo
quisiera que trabaje, como los otros...., pero él nomds piensa en que quisiera trabajar, tener
sus cosas, pero nomds queda en planes...'”, “Yo digo que si puede trabajar pero no quiere *”,
“Si él trabajara necesitaria tener un horario mds corto porque el medicamento y las crisis le

dan mucho suefio.., necesitaria un trabajo que se acomodara a él..., los trabajos se dan por

! Madre de hombre de 32 afios diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica
? padre de hombre de 36 afios diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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horarios y por capacidades... y muchas personas (patrones), no quieren responsabilidades o

meterse en problemas >”.

Como es posible observar en este cédigo de ‘Empleo’ las personas tienen diferentes
consideraciones y razones sobre las causas y consecuencias del incumplimiento de esta
funcién basica en un adulto. También en ello estd implicita la forma de entender la
enfermedad mental y las repercusiones de estas concepciones en las mayores o menores
restricciones en las funciones. Al mismo tiempo sirve para ejemplificar la forma como se

relacionan las dos familias de cédigos obtenidos.

Asi pues, volviendo a los hallazgos de los cédigos inductivos mostrados en la Figura
14, el que aparecié con mas frecuencia en las narrativas fue el que encabeza dicha Figura,
denominado ‘Entendimiento de la enfermedad mental’. Dada su importancia, este codigo
es identificado como la categoria central en la mencionada Figura y estd compuesto por
variaciones denominadas subcategorias que presentamos a continuacion (Cruz, et al., en

prensa):

"

v" Subcategoria ‘Imagen infantil’: “...é/ no se va a poder cuidar solo si yo falto porque

la criatura no piensa...*”

“«

v" Subcategoria ‘Afectacidn total e irremediable’: “...no!, el no decidel....haga de

”

cuenta que no es nada... >”, “ le hicieron mucha lucha ....pero cuando vieron que ya

3 Esposa de hombre de 40 afios diagnosticado con Trastorno Afectivo Bipolar
* Madre de hombre de 64 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica
> Padre de hombre de 35 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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6ry u

no tenia remedio lo dejaron y se fueron a Estados Unidos de nuevo... °”, “....él nomds
estd con uno, hace lo que uno le dice, pero él de si mismo no dice nada....él nomds

es una persona...””.

v" Subcategoria ‘Representacion magico-religiosa’: “le hemos hecho la lucha por todos
lados con la esperanza de que se cure, con curanderos, doctores de unos y otros y

n u

nada, yo todo le hacia y le compraba: jabones, tés, yerbas.” “...la llevé con una

Sefiora de Villa de Reyes y me la curé....me dijo que la trabajaron... “ 2.

v" Subcategoria ‘Representacién inexistencia de la enfermedad’: “..mire, venga a

2 9y u
. 7’

verlo!, ¢Verdad que no se ve enfermo ....los hermanos de él no me lo quieren,

que porque es un huevonl!...., el otro dia uno de ellos me lo golped, y yo le dije: y qué

quieres qué haga?, ¢qué lo mate a palos?...j.es como pegarle a una piedra! ° “.

v" Subcategoria ‘Representacién minusvalia’: “yo la quiero mds por su enfermedad

porque le tengo lastima, era una muchacha muy trabajadora™”

En el andlisis de los didlogos identificamos que un factor contextual interesante es
el referido a los roles de género validados socialmente, y que influencian la aceptacion de la
mujer como cuidadora natural en tanto que se genera un rol complementario de la persona
enferma que también influye en la forma de entenderse a si mismo. Por esta razén y

aunque en la Figura 15 se detalla mas la relacién de cuidado, formulamos tres categorias

® Hermana de hombre de 34 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica
7 Hermano de hombre de 55 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica
® Esposo de mujer de 34 afios, diagnosticada con Trastorno Afectivo Bipolar

° Madre de hombre de 33 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica

° padre de un joven de 28 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Cronica
" Madre de mujer de 43 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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centrales en las que se agrupan los factores del drea contextual, incluidos en la parte
inferior de la figura 14 que estan relacionados con los roles de género y enfermedad,
exposicién a riesgos y vulnerabilidad econdémica, obteniendo las siguiente categorias

centrales:

v' Categoria central: Validacion de roles de género y enfermedad “....yo quisiera que él

estuviera bien, aunque fuera borracho y mujeriego...pero que estuviera bien... *”.

Las costumbres propias de la cultura mexicana reflejan los roles tradicionales
asignados a varones y mujeres y se vinculan a la categoria de dependencia, no solo en el
caso de la mujer visualizada como cuidadora y subordinada nata, sino también los varones
gue dependen para su cuidado de la mujer y entienden el cuidado como una caracteristica
femenina reconocida pero desvalorizada. “Cuando la nifia, (la paciente), se enfermaba, él
me decia siempre (su esposo): yo ando trabajando, y recibo regafios y tengo horarios, éy tu?

Aqui en la casa, quitada de la pena,... jtranquila! ”

Aunque la mujer se ha incorporado a la vida social y laboral en la mayoria de las
sociedades, también es verdad que el espacio privado no ha dejado de serle propio (Julve,
2006), y se presenta el rol de madre cuidadora que debe asumir conjuntamente con el de
jefa de hogar situacién que la entrampa en la imposibilidad de generar recursos (Samaniego
de Garcia, 2006) “Cuando él se enfermo a mi me dieron el trabajo de barrendera en lugar de

él que ya no trabajo, pero le doy dinero y en un ratito se lo gasta, compra lo que quiere y se

2 Ex esposa de hombre diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica, 14 internamientos
" Madrastra de mujer de 28 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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lo acaba, por eso a veces yo lo traigo......pero siempre se lo doy, porque dird la gente: jay

esa sefiora le quita todo! **”.

La dependencia estd marcada entonces no solo por la evolucion individual de la
enfermedad, que acarrea per se deterioro y dificultades para asumir el autocuidado, sino
por la diferencia implicita en los roles hombre-mujer, aceptados en nuestra sociedad y que
define actividades y actitudes para cada uno de ellos. “..yo le hago todo a mi hermano
porque mi mamd asi nos acostumbro....los hombres no hacian quehacer... =7, “..... inol, el no
puede lavar su ropa, porque no quiere y no estd impuesto..., tampoco sabe hacer de
comer..., j..no ayuda a limpiar la casa...! (No ve que le da coraje porque le dicen sus
hermanos que sdélo las mujeres hacen ese quehacer?...,...él nomds estd aislado, me imagino
que es asi porque no toma y el vino les ayuda,... pero no me gustaria que mi hijo se metiera
al vicio para que hiciera amigos **”, él podria lavar su ropa pero no quiere hacer nada ”,”...a
veces le digo: ayudame a lavar tus calcetines, tu puedes!....pero él dice que no puede, y que

ademds por eso tiene quien se lo haga... *’”.

v'  Categoria central: Exposicion a riesgos “Los otros hermanos de él ya estdn casados y
no me lo quieren, que porque es un guevon!, el otro dia uno me le dio un golpe y yo
le llame la atencion, le dije: que no te vuelva a pasar viejo, lo sabes claramente que

estd enfermo, déjalo!, si no me ayudas no le hagas nada, quien quita y un dia....10”.

 Esposa de hombre diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica, 14 afios de evolucién
> Hermana de hombre de 67 afios, 30 afos de evolucion

'® Madre de hombre de 27 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica

7 Esposa de hombre de 42 afios, diagnosticado hace 5 afios con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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El riesgo es por definicién la probabilidad de que la presencia de un factor
aumente la aparicién de un resultado adverso, y se asocia con mas frecuencia a
consecuencias que afectan la salud fisica. Ciertamente se ha documentado que las personas
con algln tipo de discapacidad son mas vulnerables a ser maltratadas, abusadas o
explotadas, lo cual concuerda con las experiencias referidas en este estudio. Sin embargo es
necesario insistir en que la falta de presencia de las personas con enfermedad mental en
roles sociales comunes y la incipiente comprensién de la enfermedad mental como
discapacitante, refuerzan los rostros de la violencia referidos por Young: explotacién,

marginacién, impotencia, imperialismo cultural y violencia (Young, 1990).

v' Categoria central: Vulnerabilidad econdmica “Yo les pido a los familiares de él,
dinero para pagar sus consultas y el medicamento, y siempre tengo que andar

pidiendo..., para sequir haciendo la lucha™”.

Durante la atencion a una enfermedad de larga duracidn, se enfrentan ademas de
gastos continuos, gastos llamados “catastréficos” relacionados con la aparicidon de crisis,
desplazamientos e internamientos que socavan la economia familiar. Considerando que
muchas de estas personas no tiene acceso a empleo y pensidén, y que los servicios de salud
no siempre brindan atencidn gratuita a estos padecimientos, los cuidadores tienen que

implementar diversas estrategias ante la falta de recursos: “...Se imagina lo que batallamos

*® Esposa de hombre de 62 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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para comprar las pastillas?, valen mds de mil pesos y nomds son 14 tabletas para 2

semanas!, a ver si el doctor nos receta unas mds baratas *°”.

Como indicamos en la descripcién de la metodologia, a partir de la Figura 14,
desprendimos una segunda para analizar las caracteristicas y relaciones de dos cddigos
identificados como categorias centrales e interrelacionados (Cruz, et al., en prensa): ‘Rol del
cuidador’ y ‘Rol de la persona con enfermedad mental’. Resulta oportuno presentar esta
figura ahora dado que las subcategorias presentadas previamente como parte de la
categoria ‘entendimiento de la enfermedad mental’, constituyen bdsicamente la visidn del
cuidador respecto a la persona enferma. Ello se relaciona a su vez con la forma como se
realiza el cuidado, es decir con su rol. Por esta razéon expondremos seguidamente las
caracteristicas de estas dos categorias centrales y sus interrelaciones (Cruz, et al., en

prensa).

Las categorias constituyen construcciones mentales mas globales que nos permiten
seleccionar, agrupar y cohesionar conceptos para explicar la mayor parte del fenémeno
objeto de estudio. Tenemos de esta forma dos categorias que se complementan vy
retroalimentan, pudiendo ser entendidas como respuesta adaptativa de una a otra y que al
interactuar ademads con los factores contextuales culturales y sociales dan como resultado

general la limitacidn de la autodeterminacion.

*® Mujer viuda, madre de mujer de 47 afios diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica hace 10 afios
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RED SOCIAL LIMITADA CONSECUENCIA

PARA EL
CUIDADOR

Bioldgicas
Psicoldgicas

ROL DE PERSONAS CON Sociales

ENFERMEDAD MENTAL

Dependencia

v' Empleo
v' Formacién de famili

CONSECUENCIA
PARA PERSONA
CON EMS
Bioldgicas
Psicoldgicas
Sociales

AUSENCIA

FIGURA 15. DESCRIPCION DE CATEGORIAS CENTRALES: ROL DE LA PERSONA CON ENFERMEDAD MENTAL /ROL DEL
CUIDADOR

Estas categorias pueden presentar variaciones de acuerdo a factores del micro,
meso y macro sistema (Cruz, et al., en prensa). Aludiremos aqui tan sélo a la mas relevante
de cada una de estas categorias centrales a través de sus subcategorias (‘Dependencia’ y

‘Cuidado Sustitutivo’) y a las propiedades de que se componen.

Asi, la categoria ‘Rol de la persona con enfermedad mental’ presenta la
subcategoria dependencia que definimos de acuerdo a lo sefialado por el Consejo de
Europa (1998) como "la necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de
la vida cotidiana", o, mas concretamente, como "un estado en el que se encuentran las
personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o
intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos

corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado personal”
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(Recomendacion No. 98 (9), relativa a la dependencia), definicion que tiene clara
concordancia con la definicién de cuidado de Bubeck (1995) quien define el cuidado como
la satisfaccion de las necesidades de una persona por otra persona, siendo la interaccién el

elemento crucial del conjunto de la actividad.

La categoria ‘Rol del cuidador’ incluye como subcategoria Cuidado sustitutivo. Para
definir esta variante nos atendremos a los planteamientos de Orem (1980) segun los cuales,
los cuidados requeridos por las personas son de diversa magnitud de acuerdo a las
capacidades conservadas del individuo, pero en un maximo de dependencia supondria

actuar en lugar de la persona, a través de un cuidado totalmente compensatorio.

El analisis nos permitidé identificar también que las categorias centrales estdn
mediadas por la presencia de una red social limitada, tanto para el cuidador como para la
persona con enfermedad mental, lo cual favorece la ‘ausencia de apoyos’ y se expresa a
través de caracteristicas denominadas propiedades que reflejan la forma de entender y

responder a la enfermedad mental.

Asi, dentro de cada subcategoria hemos identificado estas propiedades, que
constituyen conceptos que pertenecen a ella, y que le aportan claridad y especificidad
(Strauss y Corbin, 2002). En el caso de la subcategoria ‘dependencia’ se caracterizan por
agrupar una serie de actividades asociadas a la edad adulta y entre las mas relevantes

encontramos (Cruz, et al., en prensa):
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e Propiedad: Empleo. “Es que yo quisiera que él trabajara como los otros... él dice que

quiere trabajar, pero équién lo ocuparia? *°”.

Diversas investigaciones (Bella, et al., 2003; Killackey, et al., 2008; Perkins y Rinaldi,
2002) sefialan que el empleo es una de las areas mas afectadas en las personas con
enfermedad mental y marca una de las caracteristicas distintivas del perfil de este grupo y
en particular de quienes padecen esquizofrenia, no sdlo por las dificultades derivadas de la
enfermedad sino también y sobre todo, por la falta de oportunidades (Cruz, et al., en

prensa).

e Propiedad: Formacién de familia propia. “ella es la tnica que queda soltera porque

estd enferma...11”

Las personas con EMS necesitan también apoyo convivencial, por carencia o
inadecuaciéon de su red social (familia o grupo social inadecuado, inexistencia del ambito
familiar o minimo de apoyo, situacion critica en la relacidon sociofamiliar, situaciones
carenciales limites que aconsejen la separacién temporal o necesidad de vinculacién menos
limitada) (AEN, 2002). En muchos casos la red de convivencia social se restringe a las
personas que les brindan servicios “Yo le digo a el que ya piense en formar su familia,
porque si nosotros faltamos, los hermanos no es igual...pero es que a él le quedd el temor

de que no pueda formar una familia, pero yo le digo que si puede porque sabe trabajar **”.

?® padre de hombre de 34 afios diagnosticado hace 15 con esquizofrenia Paranoide Crénica y desempleado
*! Madre de hombre de 29 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica y migrante a E.U. para trabajar
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e Propiedad: rol de cuidador de otros. “....y yo que pensaba que él me iba a

mantener y a cuidar a mil %2,

Para las personas con esquizofrenia y que viven en la comunidad, la prevencién de
la recaida es crucial. La recaida esta asociada con desgarros vitales y muchos de los que
sufren de enfermedad crénica corren el riesgo de experimentar una espiral de caida
progresiva, caracterizada por un aumento de la disfuncidon cognitiva, desmoralizacion,
separacion familiar, riesgo de quedarse sin hogar, depresién y, en ciertos, casos suicidio y
muerte prematura (Gittelman, 2005). Investigaciones como la de Ramirez (2006) en
México-americanos, muestran que un factor importante para mejorar el uso de farmacos
en personas con esquizofrenia son los apoyos en los aspectos social, instrumental, directivo

y en el apoyo a los cuidadores familiares (Ramirez, et al., 2006).

e Propiedad: Dificultad para adquirir aprendizajes nuevos. “..ahorita yo ya no

aprenderia.., ya tengo a mis hijos, ya tengo que llevar lonche y eso...” ”.

La concepcion universalizante del desarrollo humano asigna caracteristicas
especificas de acuerdo a la etapa o edad en la que se encuentra el ser humano. Desde esta
perspectiva se concibe la edad adulta como un momento de estabilidad y ausencia de
cambios importantes. Si a esta comprensidén se suma la falta de apoyos que contribuyen a
la desvinculacién de muchas personas con enfermedad mental de las actividades habituales

como formacién de una familia, insercion laboral, crianza de hijos o establecimiento de una

*2 Madre de un chico de 22 afios, el menor de la familia, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica
23 . ~ . . . . . L.
Mujer de 49 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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vida amorosa, es explicable que se asuma que carece de las habilidades para continuar el

proceso de aprendizaje (Cruz, et al., en prensa).

Por otro lado y en relacién con el cuidado sustitutivo, la razéon de ser de los
cuidados consiste en garantizar la vida del sujeto y su autonomia y, como dijimos, puede
entenderse en una gama que va desde el autocuidado hasta la dependencia total. Por esta
razon dentro de la subcategoria cuidado sustitutivo se encuentran propiedades que nos

ayudan a caracterizar el tipo de cuidado al que mas se aproxima:

e Propiedad: limitacién del autocuidado. “...tomar el medicamento solo?.....no sé, mi

papd siempre me lo da;......si se le olvida a él?......., no sé, a lo mejor si **”.

Es necesario insistir en la importancia del autocuidado dado que la atencidn a las personas
con enfermedad mental, mds que en otros colectivos se ha centrado fundamentalmente en
el control de la enfermedad. El autocuidado es la practica de actividades que las personas
jovenes y maduras emprenden con arreglo a su situacion temporal y por su propia cuenta
con el fin de seguir viviendo, mantener la salud, prolongar el desarrollo personal y

mantener el bienestar (Marriner y Raile, 2007).

El autocuidado es una actividad aprendida por los individuos, orientada hacia un
objetivo. Es una conducta que existe en situaciones concretas de la vida, dirigida por las
personas sobre si mismas, hacia los demds o hacia el entorno, para regular los factores que
afectan a su propio desarrollo y funcionamiento en beneficio de su vida , salud o bienestar

(Vega y Gonzalez, 2001).

** Hombre de 32 afios, 10 afios enfermo, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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Entendemos asi que el fomento del autocuidado implica no sdélo el apropiamiento
del conocimiento, sino también el apoyo instrumental a través de la proporcion de técnicas
y tecnologia para facilitar la adaptacién al entorno (Marriner y Raile, 2007). Siguiendo esta
légica de pensamiento podriamos afirmar, que es factible asemejar este entendimiento al
de la proporcién de apoyos en el marco del modelo de discapacidad social. El
entendimiento de la enfermedad como un fendmeno total favorece la presencia de

respuestas que refuerzan la dependencia como las siguientes:

e Propiedad: Aceptacién de la inaccidn y el aislamiento como conducta deseable.
“nada le llama la atencion, nomds estd asi....desde chico su pelota fue la

television...”> ”

Ante el impacto vy la exigencia que suponen enfrentar los signos positivos de la
enfermedad mental asociados con frecuencia a la violencia, se asume como deseable la

presencia de aislamiento. “..yo lo que quiero es que esté tranquilo...., aunque no trabaje ni

26 u«

haga nada...pero que esté en paz...,” “...el muchacho es menos latoso que la muchacha...es
que él nomds estd encerrado, aislado...”” ”.
e Propiedad: Evitacién por temor a la recaida. “....me quedé traumadal.....ya nomds

dice que le duele la cabeza y pienso si serd otra vez...21"”.

Estas consideraciones se relacionan con el temor generado por la perspectiva de la

aparicion de una nueva crisis, ante la cual el cuidador asume el cuidado tratando de tener el

% padre de hombre de 42 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica hace 20 afios
%% Madre de chico de 25 afios diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica, inactivo
%7 padre viudo con 2 hijos con Esquizofrenia
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control total de la situacion generando un estilo de cuidado ‘compensatorio total’ (Cruz, et
al.,, en prensa, Orem, 1980; Marriner y Raile 2007). No obstante, en este caso esta
determinado no sélo por la incapacidad de la persona para su autocuidado, sino también
por el temor del cuidador y su propédsito de proteccidn del otro y de si mismo. “....sabe qué
medicamento toma, la hora, la dosis y todo, pero yo le digo antes porque yo no tengo

confianza, por si se toma de mas o no lo toma...” ”

e Propiedad: Pérdida de las capacidades conservadas. “...ella podria ser

independiente, cuando falte mi mamd....” ”.

Como se puede apreciar en el fragmento discursivo expuesto, en ocasiones se
contempla incluso la posibilidad de que la persona tenga éxito al hacerse cargo de ciertas
tareas y adquirir independencia, pero se posterga mientras el cuidador esté presente. Ello
aumenta el riesgo de una futura pérdida de capacidad, teniendo ademads en cuenta que la
pérdida del cuidador primario incrementa sustancialmente la vulnerabilidad “..é/ no sabe
hacer tramites porque mi papd nunca nos acostumbrd, él hacia los pagos de todo, nomds

que se murio......

“

e Propiedad: Aislamiento. “....con el perddn, él estd encerrado en un cuarto...ya va

para dos afios...es que no lo podemos controlar..®® ”.

Este fragmento deja patente que la falta de dispositivos alternativos de apoyo para

la persona con enfermedad mental o de respiro para el cuidador primario, favorecen las

?® Madre de chica de 22 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica

» Hermana de mujer de 50 afios, diagnosticada con Trastorno Esquizoafectivo

*® Hermana de hombre de 56 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crénica

3! padre de 2 hombres diagnosticados con Esquizofrenia Paranoide Crénica, este de 35 afios
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respuestas alejadas no sdélo de lo terapéutico sino también del respeto a los derechos
humanos. A su vez, refuerzan en la poblacion la idea aun presente sobre la necesidad de
mantener las ‘instituciones manicomiales’ como alternativa para ‘proteger’ a la persona,
pero alejada de la sociedad: “Ella puede aprender, si estuviera en un lugar seguro, que no
saliera para nada, ella podria granjearse la comida barriendo, haciendo cosas...pero ahi que

tuviera un respeto ** ”.

Hasta ahora hemos discutido los didlogos encontrados desde una perspectiva
individual, sin embargo la expresidn individual es moldeada por lo social y por esta razon es
necesario contextualizarlo en el marco de la cultura y condiciones de las personas con
enfermedad mental y de los cuidadores primarios en México. Los dialogos muestran que
los factores culturales y sociales que condicionan las representaciones y respuestas de y a la
enfermedad mental generan diversas consecuencias biolégicas, psicoldgicas y sociales, que
se reflejan en la persona que padece la enfermedad mental en situaciones tales como:
abandono, abuso o explotacién, y aunque se identificaron respuestas positivas como el
aprendizaje durante el afrontamiento de la enfermedad, en general estas respuestas

pueden enmarcarse como condicionadas por la discriminacion y la vulnerabilidad.

Los problemas psiquidtricos y psicosociales de las personas con enfermedad
mental grave, asi como las barreras y desventajas sociales que sufren, hacen de esta
poblacidn un grupo especialmente indefenso y vulnerable ante posibles abusos, situaciones
de desproteccidn y obstdculos para el pleno acceso y ejercicio de sus derechos civiles como

ciudadanos de pleno derecho. En esta linea Young (1990), habla de cinco rostros de la

%2 padre de mujer de 34 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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opresion en las personas con discapacidad que surgen debido a los efectos de las normas
sociales y leyes, convirtiendo asi la opresién en una consecuencia tanto de la manera en
que esta estructurada la sociedad como del hecho de que esta estructura no se cuestione:

explotacidn, marginacién, impotencia, imperialismo cultural y violencia (Young, 1990).

Uno de estos rostros de la opresion es la violencia, manifestada de multiples
formas, implicita y explicitamente que reflejan claramente la falta de alternativas y
oportunidades: “.....cuando ando mal, me dicen cosas y me apedrean...a mi me da tristeza...

3 «si alguien quisiera ponerla a pedir limosna o a trabajar sin paga, yo creo que ella si

34 »wou

aceptaba.., o se daba cuenta que estd mal, pero no decia nada..” ”,”..hay hombres

aprovechados, y la tienen descreditada...como saben que pide dinero jse aprovechan!...32”.

Como hemos venido exponiendo a lo largo de los capitulos de la presente Tesis
Doctoral, existen multiples formas de afrontar la enfermedad por parte de la familia y
también abarcan las areas bioldgica, psicoldgica y social. Concretamente las que se
identificaron mds comunmente en estos dialogos incluyen: aprendizaje, miedo, culpa,

desesperacion, agotamiento, huida.

Estas variaciones en cuanto al afrontamiento se relacionan con los recursos
personales, familiares, contextuales y con los derivados de la propia enfermedad o
discapacidad. Sin embargo en la mayoria de las entrevistas realizadas, se evidencia que el
cuidado sigue siendo en nuestro contexto una actividad del ambito privado y realizada en

solitario casi siempre, con las consecuencias previsibles: “...todo quiere que le haga...como

% Mujer diagnosticada con Trastorno Esquizoafectivo, 53 afios
* Madre de mujer de 35 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica
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un nifio... **”, “.él se muestra dependiente de mi..todo me pregunta, todo me
consulta,...me salgo de la casa a trabajar para no estar ahi > ”, “...a veces quisiera

huir...dejarlo...°”.

También es posible identificar respuestas o consecuencias positivas derivadas del

“

cuidado: “..me siento contenta, satisfecha de cuidarla...y mds porque en la iglesia me han
ensefiado a cuidar otros..*® 7, si bien se suele acompafiar de una peticién reiterada
relacionada con la falta de redes de apoyo y sobre todo de la necesidad de cambiar el
modelo vertical de atencidn institucional: “..a nosotros nadie nos pregunta como nos

”

sentimos por la enfermedad de mi hermano..”” ”, “.pero yo necesito platicar con

alguien...estoy cansada..®®, “..lo mds dificil es que tengo que hacerlo todo solo... **”.

La retroalimentacién continua entre las categorias dependencia y estilo de cuidado,
refuerza el papel restrictivo al que se sujeta a las personas con enfermedad mental,
asumiendo de forma implicita y explicita un rol que es reforzado socialmente, ratificado por
la familia y apuntalado por las caracteristicas del sistema de atencion en salud (Cruz, et al.,

en prensa).

Entre los factores que incrementan el riesgo de crisis en las enfermedades
mentales, sobresale el abandono de la medicacion dada la frecuente falta de conciencia de
enfermedad, pero también se aborda la valoracidén negativa de la familia, en el sentido de

considerar al paciente como una persona incapaz de asumir sus responsabilidades y de

» Esposa de hombre de 37 afios, diagnosticado con Trastorno Afectivo Bipolar
*® Hija de muijer de 70 afios que padece Esquizofrenia Paranoide Crénica hace 50 afios
*” Hermana de hombre de 60 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crénica
% Madre de mujer de 29 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide hace 4 y con 4 internamientos
39 . ~ . . . . .
Padre de chico de 19 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Desorganizada
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tener autonomia: “Ella no acepta que estd enferma, apenas como que estd aprendiendo; no
sé si ella podria tomar su medicina sola porque nunca la dejo, me da miedo que se tome una

por otra, yo siempre estoy al pendiente 36”.

La inexistencia de la enfermedad también es reforzada por la falta de sintomas
fisicos que permitan identificarla a través del trabajo psicoeducativo con las personas con
enfermedad mental, y disminuyan la dificultad para comprender su naturaleza que sifue
presente aun cuando prevalezca durante largo tiempo: “..no sé lo que serd lo que mds me

preocupa de mi enfermedad.....a lo mejor nada... éme puedo volver a enfermar? *° .

Los factores y las interrelaciones identificadas en el anadlisis de las vivencias
generadas por el contacto con la enfermedad mental, nos permiten afirmar que el
concepto global que subyace a ellas es la limitacion de la autodeterminacion. En el ambito
de la discapacidad mental la autodeterminacion es concebida a través de los conceptos de
libertad, autoridad de la persona para ejercer el control sobre las decisiones de su propia

vida, autonomia y responsabilidad (Nerney, Crowley y Kappel, 1995).

6.2.5 CONCLUSIONES

La tardia inclusion de las personas con enfermedad mental en el tema de la
inclusion social requiere realizar estudios que se puedan traducir en propuesta de mejora
de su situacién y por ende, de la de los cuidadores primarios (Cruz, et al., en prensa). Los
didlogos mostrados nos hablan de alta vulnerabilidad de las personas enfermas y de sus

cuidadores y de una respuesta muy lenta por parte de la sociedad, especialmente la

40 . . . ~ .z . .
Mujer con un Trastorno Afectivo Bipolar, 16 afios de evolucidn, 7 internamientos
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sociedad mexicana objeto de estudio, no sdlo en el diseiio de estrategias concretas sino en
el analisis de creencias y costumbres que se convierten en un factor potenciador de

vulnerabilidad.

Las concepciones de la enfermedad mental y de las personas que la padecen se ven
reflejadas en 5 subcategorias que se desprenden de la categoria central entendimiento de
la enfermedad mental y corresponden a imagenes colectivas que hemos denominado: 1)
Imagen infantil, 2) Afectacién total e irremediable, 3) Representacion magico-religiosa, 4)

Representacién inexistencia de la enfermedad y 5) minusvalia.

Cada una de estas concepciones condiciona en cierta medida el rol del cuidador
primario y genera multiples variaciones que en su mejor extremo presenta roles
complementarios en los que cuidador brinda el cuidado necesario para fomentar el
autocuidado de la persona a la que cuida, en tanto la persona cuidada juega un rol activo
en este aprendizaje. Por otra parte, en esta gama de interrelaciones se identifica otro rol
complementario en su extremo mas negativo, en el que el cuidador asume un rol
sustitutivo que le genera cansancio, temor y desesperanza constante, en tanto la persona

cuidada asume un rol de dependencia.

Entre estas dos posibilidades hemos identificado una gama extensa de
interrelaciones que constituyen una linea de trabajo que es necesario explorar a

profundidad dado que configuran distintas formas de la relacion de cuidado.

Los factores del drea contextual moldean los roles desempefiados por las personas
y la forma de desarrollar el cuidado, ademas condicionan las formas de cuidado dado que

incluyen a la red social presente en el medio natural de las personas estudiadas. En este
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trabajo se identificaron tres categorias centrales en relacion a ello llamadas 1) Validacion

de los roles de género y enfermedad, 2) Exposicion a riesgos y 3) Vulnerabilidad econdmica.

Los didlogos hablan de lo fuerte que es esta red pero también de la necesidad de
compartir la responsabilidad del cuidado, protegiendo asi a un recurso tan importante
como es el cuidador primario, y evitando su desvinculacidn de la persona con enfermedad
mental: “...cuando me separé de él fue porque ya no podia mas, pero yo lo quiero todavia y

nos llevamos bien...12 ”.

Las propias personas con enfermedad mental visualizan capacidades que con los

“«

apoyos necesarios pueden potenciar su desarrollo: “....me siento avergonzada porque yo

i 41y
’ 7

estoy aqui con mi mamad....no trabajo...estoy preparada, jitengo una carrera! “..dice

que cuando estuvo internado aqui, pensé en pedirles trabajo....yo creo que si fuera algo no

tan pesado si podria... *”.

“ Mujer de 39 afios, diagnosticada con Esquizofrenia Paranoide Crdnica, graduada en Ciencias de la Comunicacién
42 ~ . " . . . )
Hombre de 37 afios, diagnosticado con Esquizofrenia Paranoide Crdnica
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CAPITULO 7. CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS FINALES

Cifras recientes de la Organizacién Mundial de la Salud (WHO, 2008a), confirman
qgue las enfermedades mentales evaluadas con indicadores compuestos, (como el de afios
de vida saludable ajustados por discapacidad o por muerte prematura), constituyen un
problema de salud publica no solo en términos de su peso global, sino también en términos

del efecto directo que produce en la vida de las personas (Kessler, 2000).

Este cambio en la forma de medir la enfermedad mental refleja cambios en el
entendimiento de las personas que la padecen y de sus posibilidades y derechos. Por ello es
fundamental el énfasis dado al transito de un concepto asociado a la irreversibilidad y
cronicidad como sinénimos de afectacion total, a otro que tiene como trasfondo la calidad

de vida de las personas.

Por otra parte, el uso de indicadores epidemioldgicos alejados del tradicional
enfoque de mortalidad, disminuye la subestimacion de la magnitud del problema de las
enfermedades mentales y permite identificar colectivos de mayor vulnerabilidad dentro del

propio grupo de personas con enfermedad mental.

Asi, se ha identificado que uno de los grupos en esta situacion de mayor
vulnerabilidad, es el constituido por personas que presentan mayores dificultades para su
recuperacion. Para este grupo se acuiié el término enfermedad mental severa,
entendiendo que incluye a personas que tienen una discapacidad severa y persistente que

resulta primariamente de una enfermedad mental.
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Como es evidente en la revision tedrica efectuada, la operacionalizacién de este
término no esta exenta de problemas. Si bien tiene tres componentes bien establecidos,
correspondientes a tiempo de evolucién, diagndstico y grado de afectacion (NIMH, 1987),
el predominio de uno u otro de sus componentes esta estrechamente relacionado con el
propio entendimiento de la enfermedad pudiendo identificarse estas variaciones con los

conceptos de deficiencia, disfuncion o desventaja.

Sin embargo, las variaciones en la poblacién susceptible de ser agrupada bajo este
término, no sdlo se relacionan con el peso otorgado a sus componentes, sino también con
los instrumentos de evaluacién utilizados, y mas importante aun, con el objetivo que
persigue el estudio de este grupo. De esta forma y toda vez que hemos pretendido abarcar
una poblacién que presenta mayores dificultades para su recuperacién, por sus condiciones
clinicas y por las caracteristicas sociales del entorno, nos acogemos a los criterios utilizados
por Parabiagh et al., (2006) en su estudio de priorizacion de servicios (Parabiagh, et al.,
2006; Ruggeri, et al., 2000). Dicho estudio incluye a personas con trastornos psicéticos
afectivos o no, con un tiempo en tratamiento superior a un afio y con una disfuncién de
moderada a severa, medida a través de la Escala de Funcionamiento Global (GAF)

(Tungstrom, et al., 2005).

A nivel practico, para las personas afectadas por la enfermedad o para su nucleo
social cercano, los tres factores de la definicidn se ven reflejados en el desarrollo de su vida
cotidiana. En este sentido, estudios como los desarrollados por Kessler (2000), muestran
como los problemas sociales y necesidades varian entre 2,3 y 7,7%, mientras que la
variacion individual fluctia de 0,1 a 47%. Ello refuerza la necesidad de estructurar planes

diferenciados de acuerdo a situaciones individuales.
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Para realizar estas planificaciones es fundamental emplear abordajes
metodoldgicos complejos dado que el uso exclusivo de indicadores “duros” desde una
perspectiva conceptual y epidemioldgica, pese a ser valiosos para estimar la magnitud del
problema en términos del nimero de personas a las que afecta o afios de vida saludable

perdidos, carecen de utilidad para entender la experiencia de vivir con la enfermedad.

Obviamente tales indicadores no reflejan las caracteristicas de las personas, ni el
contexto en el que se da el proceso de cuidado hacia las personas con enfermedad mental.
Por esta razén la perspectiva cualitativa nos permite acercarnos a la comprensién de la
realidad, los roles de las personas y la propia enfermedad, asi como de las implicaciones y
condicionantes contextuales para ello. Por otra parte, y aunque ello incremente la
dificultad a la hora de comparar estudios si como es el caso que nos ocupa, pretendemos
que el trabajo tenga un impacto en la realidad, es preciso incorporar distintos enfoques

para analizar el contexto donde se desenvuelve la persona (Slade, et al., 1996; Yates, 2000).

Desde el punto de vista tedrico, también es posible adoptar diferentes enfoques
para concebir el trastorno que nos ocupa. Asi, la creciente incorporacion de la tecnologia a
la medicina ha permitido obtener una serie de hallazgos que sin ser definitorios de la
etiologia de la enfermedad mental, si aportan elementos que permiten apuntalar esta

relacion y han favorecido el predominio del modelo biolégico.

En linea con el modelo biolégico, las aportaciones realizadas por la corriente
cognitivo-conductual, perteneciente a los modelos psicoldgicos, han reforzado los hallazgos
bioldgicos y han mostrado su complementariedad. Esto puede observarse con facilidad en

los postulados de Kandel (1998), para quien la enfermedad mental tiene un origen
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organico, asociado predominantemente al factor genético. Sin embargo, su alteraciéon no
explica por si mismo el origen de la enfermedad mental. Por otra parte, el aprendizaje
puede inducir cambios en las conexiones neurales, y por lo tanto al considerar a la terapia
cognitivo conductual como una forma de aprendizaje, puede inducir cambios, lo que explica

su efectividad (Kandel, 1998).

Por su parte, los modelos sociales nos ofrecen la posibilidad no sélo de
contextualizar a las personas en su medio, sino también de cuestionar la forma en que la
atencion hacia este colectivo se ha visto condicionada por una concepciéon exclusivamente
biolégica que ofrece escasas posibilidades de acceso a la atencidn y a una vida normal. Por
esta razén, si bien en este trabajo nos decantamos por un modelo social de la discapacidad
adoptando asi una visién inclusiva, ello no desecha en forma alguna las aportaciones
procedentes de otros modelos. Mdas bien, acentla lo sefialado por diversos autores para
quienes la inclusidn es fundamental para entender la utilidad y contribucién de las personas
con discapacidad en la misma medida que el resto de las personas. Este enfoque se
encuentra intimamente relacionado con la aceptacion de la diferencia y con la comprension

de las personas con discapacidad mas alla de los limites de una condicidon o enfermedad.

Esta forma de entender la enfermedad mental, desde la perspectiva del modelo
social de la discapacidad, proporciona una base tedrica que tiene su reflejo practico en el
modelo de apoyos dirigido a comprender la conducta y evaluar la discrepancia entre las
capacidades y habilidades de la persona y los requerimientos y demandas que se necesitan
para funcionar en un ambiente concreto (Schalock, et al., 2007; Verdugo, 2003a, 2003c). De
esta forma, como afirmabamos al aludir a las afectaciones que produce la enfermedad

mental, los apoyos se enfocan hacia areas de la vida real y cotidiana de las personas y a mas
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recursos e intervenciones posibles que los derivados Unicamente de los servicios (Verdugo,

2003b, 2003c).

Las dimensiones en las que se han agrupado las necesidades de apoyos se refieren
a aspectos diferentes de la persona y el ambiente, con vistas a mejorar los apoyos que
permitan a su vez un mejor funcionamiento individual (Verdugo, 2003a). La identificacion y
evaluacion de estas dreas requiere de instrumentos que por una parte sean concordantes
con estas concepciones tedricas y por otra, proporcionen datos concretos que permitan la
incorporaciéon de una perspectiva de Planificacion Centrada en la Persona (PCP) o de

resultados referidos a la persona.

Atendiendo a estas consideraciones, la Escala de Intensidad de Apoyos es el
instrumento que mejor se adecua a los planteamientos tedricos expuestos, y que ademas
permite conocer las necesidades de las personas con enfermedad mental severa. La SIS
proporciona asi pautas para entender los factores asociados a diferentes niveles y

caracteristicas de necesidades de apoyo y para emplearlo en la planificacién de los apoyos.

Sin embargo, para poder usar esta escala de forma confiable, es necesario no sélo
justificar su congruencia con los supuestos tedricos planteados, sino también demostrar sus

adecuadas propiedades psicométricas en esta poblacion y contexto (Awad, 2008).

Asi pues, en la presente Tesis Doctoral hemos probado la solidez y valia
transcultural de este instrumento, para poblacién mexicana con enfermedad mental grave.
Los andlisis ratifican su validez aparente a través de valoraciones a la escala por
profesionales y familiares, quienes juzgaron el instrumento como adecuado para ser

aplicado en esta poblacion y apuntaron la necesidad de cambios predominantemente de

Tesis Doctoral -303 - Maribel Cruz Ortiz



CapriTuLo 7 CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS

orden semdntico, que una vez subsanados fueron calificados con una nota de 9,55 en
cuanto a semejanza y un 9,8 en cuanto a coherencia sobre 10 puntos posibles entre cada

item original y adaptado.

Independientemente de este primer resultado, una prueba evidente de la
oportunidad del tema objeto de estudio fueron las observaciones de los familiares
referentes a la reflexién que propicia la escala para comprender la enfermedad mental
como generadora de discapacidad. Estos familiares indicaron ademas la utilidad derivada
de visualizar las necesidades de apoyo en areas que de otro modo no se hubieran
planteado, dada la perspectiva de normalizacion del deterioro continuo e inevitable que se

tiene de estas personas.

Esta mirada nos brinda sustento para afirmar que los niveles de necesidades de
apoyos que hemos identificado en el grupo objeto de estudio pueden estar infravalorados
por la escala. Y ello porque es posible que las bajas expectativas respecto a la evolucion de
las personas con enfermedad mental, se reflejen en una baja percepcién de sus
necesidades. Esta posible explicaciéon se ve, a nuestro juicio, reflejada en una de las
categorias centrales identificadas en nuestro abordaje cualitativo denominada

|Il

“entendimiento de la enfermedad mental” y concretamente en la subcategoria ‘Afectacion

“

total e irremediable’, de la que extraemos los siguientes dialogos: “...no!, él no
decide!....haga de cuenta que no es nada...”d “....él nomds estd con uno, hace lo que uno le

dice, pero él de si mismo no dice nada....él nomds es una persona...”.

Regresando al trabajo de adaptacién de la SIS, otras observaciones de sumo interes

se generaron con las valoraciones de los profesionales respecto a un posible solapamiento
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entre items de las subescalas. Estas observaciones estan en concordancia con las sefialadas
por los jueces participantes en la validacién de la escala de intensidad de apoyos en su

versién espanola (lbafiez, 2009), lo que probablemente requiera posteriores analisis.

Por lo que se refiere a la validez de constructo de nuestra adaptacion de la SIS, las
pruebas realizadas indican que las variables edad y tiempo de evolucién tienen una
asociacion significativa con las subescalas Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida,
Empleo y Salud y seguridad, en tanto que la variable sexo muestra asociacién positiva y
significativa con la subescala vida en el hogar. Estas asociaciones coinciden con estudios
gue senalan que las personas que experimentan un primer episodio de enfermedad mental
en edades tempranas son quienes tienen mayor probabilidad de volver a trabajar si reciben

el tratamiento oportuno (Drake, et al., 2009; Killackey, et al., 2008).

Por otra parte, como plantedramos en el capitulo 5, la asociacion de la variable sexo
con la subescala vida en el hogar podria estar en consonancia con los roles de género
presentes en el contexto estudiado. En consecuencia, una mayor necesidad de apoyos por
parte de los varones se relacionaria no sélo por la evolucién individual de la enfermedad,
gue acarrea per se un deterioro y dificultades para asumir el autocuidado, sino también por
la diferencia en los roles hombre-mujer, aceptados en esta sociedad y que define
actividades y actitudes. Esta explicacidon tentativa podria encontrar apoyo al leer los
siguientes didlogos apuntados en nuestro estudio cualitativo: “....ino/, él no puede lavar su
ropa, porque no quiere y no estd impuesto..., tampoco sabe hacer de comer...,éi No ve que le
da coraje porque le dicen sus hermanos que sélo las mujeres hacen ese quehacer?...” 6 ”...a

veces le digo: ayudame a lavar tus calcetines, tu puedes!....pero él dice que no puede, y que

ademds por eso tiene quien se lo haga...”
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Un aspecto mas que apuntala la validez de constructo es la clara asociacién inversa
encontrada entre las puntuaciones de las escalas GAF y SIS. Ello indica que ambos
instrumentos miden un concepto subyacente como es el funcionamiento de la persona.
Asi, mientras la escala GAF mide la funcionalidad de la persona en el drea laboral, familiar,
social y escolar, la escala SIS incrementa su puntuaciéon en funcién de necesidades

relacionadas con estas areas.

En relacidon a la consistencia interna de la SIS, los andlisis indican elevados niveles
de homogenedidad corregida y correlaciones medias altas entre las escalas. Al respecto
hemos sefialado que los altos valores de alfa de Cronbach apuntan a buena sensibilidad de
la escala para identificar las necesidades de apoyo, pero menor fuerza en su capacidad de
diferenciar estas necesidades dados los valores obtenidos en la intercorrelaciéon de sus
subescalas. Ello ratifica la necesidad de analizar la pertenencia de los items a las subescalas,
y concretamente en este caso, las pertenecientes a la subescala de Actividades sociales y

Vida en la comunidad.

Dados los valores obtenidos para las funciones discriminantes, en las que se
encontré que las puntuaciones obtenidas en el conjunto de las subescalas de la SIS
mostraban una razonable capacidad para diferenciar especialmente entre grupos con
media y moderada afectacién en su funcionamiento global, podemos afirmar que la escala

tiene ademas una adecuada validez discriminante.

De modo adicional, para comprobar la factibilidad de obtener resultados
consistentes en la aplicacion de la escala por varios observadores, hemos calculado

acuerdos entre calificadores empleando el estadistico Alfa de Krippendorff. Este arrojo
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correlaciones medias altas entre los jueces que avalan la fiabilidad inter calificadores. En
suma, los andlisis de las propiedades psicometricas nos permiten estar razonablemente
seguros de la fiabilidad y validez de los resultados encontrados tras la aplicacion de la

escala SIS a la muestra objeto de estudio.

En concreto, la escala SIS identificd en este grupo el nivel | como el nivel global
promedio, correspondiente a una puntuacién de 84 puntos o menos. Creemos interesante
comparar este nivel de necesidades con el perfil conformado por las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra. Asi, se trata de varones, con una edad en torno a los 39

afos, solteros, sin ocupacién laboral y con un promedio de 7,6 afios escolares cursados.

A la vista de lo anterior esperariamos encontrar un nivel de necesidad de apoyos
superior a lo encontrado en la puntuacion global y especialmente en subescalas como
Empleo y Aprendizaje a lo largo de la vida. Sin embargo, hemos obtenido resultados
contrarios a lo esperado, que pudieran estar relacionados con caracterissticas
socioculturales mds que con la solidez psicométrica del instrumento. Al respecto podemos
sefialar en primer lugar que las caracteristicas sociodemograficas son semejantes a las
sefialadas en estudios realizados tanto en el propio contexto mexicano (Joffre, et al., 2009),
como en otros estudios latinoamericanos (Caqueo-Urizar y Gutiérrez-Maldonado, 2006;

Lépez, 2007).

También es necesario resaltar que pese a las bajas puntuaciones observadas en las
subescalas de la SIS, el estudio cualitativo realizado corrobora los hallazgos de otros
estudios que ponen de manifiesto que la falta de insercién laboral es una caracteristica

distintiva de este grupo (Drake, et al., 2009; Hernandez-Licona, 2001), y en particular de
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quienes padecen esquizofrenia (Carulla, et al., 1996; Perkins y Rinaldi, 2002) y que ello es

considerado como motivo de preocupacion por los cuidadores primarios (Ohaeri, 2003).

Asi, la metodologia cualitativa que usamos en el capitulo 6, nos permitié identificar
la subescala Empleo, como la mas relevante de los codigos de la SIS que se identificaron en
los dialogos de los familiares. Dicho cddigo aparecia ademas vinculado directamente a los
cédigos ‘Restricciéon de capacidades’ y ‘Red social’. En las distintas consideraciones vy
razones aducidas sobre las causas y consecuencias de esta desvinculacion laboral surgen
los comentarios sobre las carencias de los apoyos necesarios en una red social restringida y
bajo concepciones equivocas sobre la enfermedad mental: “Yo digo que si puede trabajar
pero no quiere”, “Si él trabajara necesitaria tener un horario mds corto porque el
medicamento y las crisis le dan mucho suefio.., necesitaria un trabajo que se acomodara a
él..., los trabajos se dan por horarios y por capacidades... y muchos patrones no quieren

responsabilidades o meterse en problemas”.

Podriamos aventurar nuevamente que las bajas expectativas respecto a las
posibilidades de las personas con enfermedad mental y a las obligaciones que en todo caso
corresponden a la red social, pueden contribuir a una baja percepcidén y exigencia de
derechos como es el acceso al empleo tal como se plasma el siguiente comentario: “Es que
yo quisiera que él trabajara como los otros... él dice que quiere trabajar, pero équién lo

ocuparia?”.

Autores como Tobio et al, (2010) sefialan que la evolucién social y las consiguientes
modificaciones en los roles sociales y de género que han acompafiado a las transiciones

demografica y epidemioldgica, han hecho a que el cuidado se traslade del ambito privado al
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publico. También han llevado a que se transforme en una funcién social a través de la
participacion del Estado mediante politicas sociales que buscan satisfacer las necesidades
basicas de estas personas, rebasando con ello el limite del ambito familiar como espacio
exclusivo del cuidado. Ello pone de manifiesto nuevamente, la importancia de estudiar el

contexto como elemento fundamental en las relaciones encontradas.

Precisamente, la presente Tesis Doctoral se gesté como un intento por tratar de
comprender la forma en la que el entendimiento de la enfermedad mental influye en las
relaciones entre cuidadores primarios y personas con enfermedad mental y en la forma en
la que se realiza este cuidado. Para ello seleccionamos el interaccionismo simbdlico como
referente tedrico para describir y analizar estas relaciones. Este referente tedrico pertenece
a la perspectiva fenomenoldgica segun la cual, lo que la gente dice y hace es producto del
modo como define su mundo (Sodres de Lima, 2010). En la misma linea, el interaccionismo
simbdlico atribuye una importancia primordial a los significados sociales que las personas
asignan al mundo que les rodea y parte de tres supuestos que ayudan a entender la forma

en la que la investigacion cualitativa intenta aprender la realidad de las personas:

12 Las personas actlan sobre las cosas en funcién de los significados que dichas
cosas tienen para ellas (entendiendo por “cosas” conceptos, relaciones, situaciones, etc.).

De modo que es el significado de una cosa lo que determina una accién.

22 Los significados son productos sociales que surgen durante la interaccidn. Es

decir una persona aprende de las demas a ver el mundo.

32 Los actores sociales asignan significados a situaciones, a otras personas, a las

cosas y a si mismos a través de un proceso de interpretacién (Taylor y Bogdan, 1996).
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El interaccionismo considera que la relacion entre las personas es un evento interno
y externo, es decir que se produce dentro de uno mismo y mediante la interaccién con otro

mediado por los significados atribuidos a ello por el individuo (Soares y Carvalho, 2009).

Este proceso de interpretacién actia como intermediario entre los significados o
predisposiciones a actuar de cierto modo y la accion misma. Las personas estan
constantemente interpretando y definiendo a medida que pasan a través de situaciones
diferentes (Taylor y Bogdan, 1996). Esto nos ayuda a explicar por qué ante situaciones
semejantes se produce un abanico de respuestas distintas que no obstante podemos
agrupar para formar categorias explicativas que nos permitan entender esta problematica y

transferirlas en algunos casos a otras personas y contextos.

Dado que partimos del supuesto de que las relaciones de cuidado generadas entre
las personas y alrededor de la enfermedad mental, son unicas de acuerdo a las
interpretaciones de roles y contextos, hemos empleado este referente tedrico para
describir el fendmeno del cuidado en la enfermedad mental desde la perspectiva del
cuidador primario. También lo hemos empleado para interpretar las razones que pueden
subyacer a los bajos niveles de carga identificados al aplicar la escala de sobrecarga del

cuidador de Zarit.

Al respecto, esperdbamos encontrar elevadas puntuaciones que reflejaran altos
niveles de carga dada la escasa red social de recursos formales. Sin embargo los andlisis
revelaron que mas de la mitad de los cuidadores no presentaba sobrecarga intensa, si bien
un tercio si lo presentaba. Al comparar y analizar los niveles de sobrecarga con los indices

de necesidades de apoyo encontramos tan sélo asociaciones significativas y positivas con
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algunos items de la escala Zarit y la subescala de Salud y seguridad. Asi pues, ateniéndonos
exclusivamente a las puntuaciones podriamos decir que la carga del cuidador primario no
varia proporcionalmente a la intensidad de los apoyos requeridos por la persona con
enfermedad mental. Estos resultados son contrarios a numerosos estudios previos (p.e.
Awad, y Voruganti, 2008; Loukissa, 1995; Lowyck, et al., 2004; Papastavrou, et al., 2010).
Como hemos indicado, esta situacion pudiera estar relacionada con las bajas expectativas
ya mencionada, pero también con la posibilidad de que en la cultura objeto de estudio el
rol de cuidador se asuma como una tarea implicitamente asignada a las mujeres, lo que a

su vez se refleje en la forma de desarrollar el cuidado.

Esta forma de cuidar identificada en nuestro estudio, se denomina cuidado
sustitutivo (Orem, 1980) y se caracteriza por ser totalmente compensatorio, es decir el
cuidador actia en lugar de la persona cuidada por entender que éste es incapaz de
hacerlo: “...él no se va a poder cuidar solo si yo falto, porque la criatura no piensa...”. O
bien, por el temor a la reaparicion de una recaida y la consecuente crisis: “...sabe qué
medicamento toma, la hora, la dosis y todo, pero yo le digo antes porque yo no tengo
confianza, por si se toma de mas o no lo toma... “, lo que lleva a retrasar o limitar el
momento y la forma en la que asumird su autocuidado “....ella podria ser independiente,
cuando falte mi mamd.... ”. En otras ocasiones lleva a equiparar un mayor deterioro de la
persona con un mejor control de la enfermedad: “..yo lo que quiero es que este

e

tranquilo...., aunque no trabaje ni haga nada...pero que esté en paz...“,”...el muchacho es

7”7

menos latoso que la muchacha...es que él nomds estad encerrado, aislado...

Bubeck (1995) define el cuidado como la satisfaccion de las necesidades de una

persona por otra persona, siendo la interaccidon el elemento crucial del conjunto de la
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actividad. La necesidad es ademas de tal naturaleza que no puede ser satisfecha por la
propia persona necesitada. El autor utiliza ademas el término servicios para referirse a los
casos en que la persona objeto de atencidén podria, si quisiera, satisfacer sus necesidades
(Bubeck, 1995). De acuerdo a lzquierdo (2003b), esta definicién de cuidado situa el acento
en la precariedad y vulnerabilidad derivada del reconocimiento por parte del cuidador de
esta falta de suficiencia para el autocuidado y por la consiguiente mezcla de emociones y

razones que se generan en las relaciones sociales.

Los dialogos citados nos llevan a inferir que este estilo sutitutivo de cuidado como
categoria central, retroalimenta a otra categoria con la que se torna complementaria,
denominada dependencia. Asi, mayor sustitucion lleva a mayor dependencia y viceversa.
Esta relacion puede ayudar a comprender la naturalizacidon de alternativas de cuidado que
en otros contextos han sido abandonadas al dejar atras un ‘modelo manicomial’ restrictivo.
Ello ha conducido a reducir la cantidad y tiempo de los ingresos hospitalarios. Sin embargo,
en el contexto objeto de estudio en la presente Tesis Doctoral la red comunitaria necesaria
aun no existe (OPS, 2004a), colocando la responsabilidad del cuidado en el dmbito privado
e individual de la red informal de apoyo. Ello a su vez, impide en muchos casos el

asociacionismo y la organizacion (Samaniego de Garcia, 2006).

Estas circunstancias perpetian el emplazamiento de la discapacidad en el ambito

“«

individual y privado: “....con el perddn, él estd encerrado en un cuarto...ya va para dos

a4

afos...es que no lo podemos controlar.. “ 6, “Ella puede aprender, si estuviera en un lugar
seguro, que no saliera para nada, ella podria granjearse la comida barriendo, haciendo

cosas...pero ahi que tuviera un respeto ”.
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Tal como lo enuncia el Banco Mundial, las personas con limitaciones fisicas,
sensoriales o mentales suelen ser discapacitadas no debido a afecciones diagnosticadas,
sino a causa de la exclusién de las oportunidades educativas, laborales y de los servicios
publicos. Esta exclusién se traduce en pobreza y esta pobreza en exclusién, como un circulo
vicioso que aumenta la discapacidad por cuanto incrementa la vulnerabilidad de estas
personas ante problemas como la desnutricién, las enfermedades y las condiciones de vida

y trabajo poco seguras (Buvinic, Mazza, Pungiluppi y Deutsch, 2004).

Es posible entonces que esta relaciéon de cuidado se encuentre permeada por el
entendimiento colectivo de la enfermedad mental y del cuidado como elementos adscritos
al dmbito de lo particular en contextos que, como en el caso Latinoamericano, no
predomina la organizacion social del cuidado y el cuidado es revestido por dos
caracteristicas distintivas: su caracter femenino y su origen natural. Predomina asi un
modelo de cuidado familiar como el expuesto en el capitulo 3, que se complejiza a la luz de
los cambios producidos por la transicion epidemioldgica (Vasconcelos, Nations y Fontenelle,

2004).

Por ultimo, los resultados obtenidos al estudiar las caracteristicas de las redes
sociales, apuntan a que el mas débil de los eslabones de apoyo son los servicios de salud
mental, que paraddjicamente aparecen en el estudio cualitativo bajo el cédigo “cuidado

|II

institucional” como una de las instancias que mas condiciona la forma de entender la
enfermedad mental. Una posible explicacidon pudiera encontrarse en que este cuidado es

entendido como casi la Unica instancia susceptible de brindar atencidn a estas personas.

Tesis Doctoral -313- Maribel Cruz Ortiz



CapriTuLo 7 CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS

El conjunto de resultados cuali-cuantitativos, apuntan a una poblacién de personas
con enfermedad mental y de cuidadores primarios expuestos a una doble problematica. Por
una parte, a escasas oportunidades de acceso a condiciones para mejorar su calidad de vida
y por otra a una infravaloracién de estas necesidades que parecen ser la resultante de las
formas de entender la enfermedad mental y la naturalizacion del papel del cuidador como
recurso casi uUnico que complementa y sustituye al funcionamiento de la persona con

enfermedad mental.

Los propios resultados ofrecidos por este trabajo constituyen una alternativa para
identificar posibles abordajes de soluciéon dado que brindan datos objetivos y cuantificables

gue adquieren rostro propio a través de su contra parte cualitativa.

Quisiéramos en este punto, aludir a una serie de limitaciones al considerar los
resultados de este trabajo. En primer lugar, con objeto de analizar la realidad de las
necesidades de las personas con enfermedad mental severa y prolongada y su impacto en
el cuidador, hemos optado por emplear una muestra de conveniencia, sin seleccidon
aleatoria ni muestreo estratificado. Ello implica tener precaucidn al intentar generalizar los
resultados obtenidos. En segundo lugar y en estrecha relacién con esta primera
consideracion, lo reducido de algunas de las submuestras, especialmente las relacionadas
con niveles de apoyos mas severos, hace necesario confirmar los hallazgos presentes con
grupos mas representativos de la realidad social y cultural a la que se enfrentan cuidadores
y personas con enfermedad mental severa y prolongada en México. En tercer lugar y como
hemos venido apuntando a lo largo de estas paginas, es necesario profundizar en las
propiedades psicométricas, especialmente en lo referido a la validez de contenido, de los

instrumentos empleados y a la consistencia de los juicios entre calificadores. Estas
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limitaciones, junto con las propuestas de trabajo futuro, serdn resueltas en posteriores

trabajos.

Por lo que se refiere a lineas futuras de trabajo, hablando de la validez aparente de
la escala SIS, los jueces sefialaron dos aspectos que pueden marcar lineas de trabajo futuro.
La primera se refiere a la escala suplementaria de proteccién y defensa en la que se sefialan
como problematicas no contempladas, los sintomas negativos de la enfermedad. Ademads
se sugiere indagar con mayor profundidad en los factores que contribuyeron a la no
identificacion de personas con necesidades excepcionales de apoyo médico. La segunda
linea se refiere a la necesaria profundizacidn sobre la pertenencia de los items a las
subescalas, lo que podria constituir una oportunidad para mejorar su especificidad en este

contexto y poblacién.

Por otra parte, el trabajo directo con los cuidadores primarios puso de manifiesto
que el fomento del asociacionismo puede constituir una alternativa Unica para modificar el
cambio en el modelo de atencién. Asi, incrementar las expectativas sobre posibilidades y
derechos tal vez lleve a mayores reinvindicaciones de este colectivo a largo plazo vy
constituya fuente de datos para construcciones tedricas, abordajes empiricos y mejora no

solo de los servicios sino también y sobre todo de la vida de las personas.
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CapriTuLo 7 CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS

El panorama descrito nos obliga a modificar las instancias y las practicas de forma

tal que lo que plantean los cuidadores se convierta en algo mas que una lejana posibilidad,

en sus propias palabras: “..si hubiera algo,...quien quita y un dia.. **”.

3 Madre de familia de un hijo con Esquizofrenia, refiriéndose a la posibilidad de un lugar de apoyo por horas
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ANEXO |. EVALUACION POR EXPERTOS DE LA ESCALA SIS

(INTENSIDAD DE APOYOS)

A) OPINION DE LOS EXPERTOS RESPECTO A LA UTILIDAD DE LA SIS E IDENTIFICACION DE DIFICULTADES DE COMPRENSION
DE SUS ITEMS.

Estimado compafiero:

Soy Enfermera y trabajo atendiendo a personas con enfermedades mentales en instituciones de salud desde hace varios afios,
en este momento me encuentro realizando un estudio de investigacion cuyo objetivo es, por una parte identificar los apoyos
necesarios para que una persona con una enfermedad mental pueda continuar con una vida normal en el lugar donde vive y
disponer de los mismos servicios a los que tiene derecho cualquier persona que viva en ese lugar, y por otra parte conocer
cudles son las caracteristicas de las personas que viven y dedican parte de su vida a cuidar a alguien que padece una
enfermedad mental, cudnto tiempo les dedican, cémo ha modificado su vida esta situacion, etc. El producto de esta
investigacion nos permitira tener una vision mas amplia de lo que desean y necesitan los usuarios de nuestros servicios, mas
alld incluso de lo que nosotros desde las instituciones podemos ver.

Para obtener esta informacion me es preciso realizar entrevistas con las personas que padecen una enfermedad mental y con
quienes los atienden en el hogar, puesto que son ellos quienes ven modificadas sus vidas de una u otra forma cuando
aparece un padecimiento de este tipo.

El instrumento que usaré para recolectar esta informacidn es la Escala de Intensidad de Apoyos (SIS), que fue realizado de
manera original por la Asociacion Americana de Retraso Mental, (actualmente Asociacion Americana de Discapacidad
Intelectual y Enfermedades del desarrollo), y fue adaptado y validado al espafiol por el Instituto Universitario de Integracion a
la Comunidad (INICO), de la Universidad de Salamanca, Espafia en el cual me encuentro realizando estudios de doctorado.

Con la finalidad de adaptar este instrumento al espafiol de México y poder usarlo en personas con enfermedades mentales,
me es preciso conocer la opinidon de expertos como Usted respecto a la forma en la que esta estructurada la escala, las
dificultades o facilidades que puede tener el entrevistador al hacer cada una de las preguntas y por supuesto las dificultades
que puede tener un paciente y/o un cuidador primario para comprender y responder a cada uno de los items.

La peticidén concreta es que Usted revise la escala identificando y comentando aquellos items que no sean claros, que no sean
sencillos de plantear, que puedan contener aspectos de dificil comprensiéon o que se consideren como no aplicables en la
poblacién en la que se realizara la investigacion. La tarea que me propongo en esta etapa de la investigacion es recabar cada
uno de los comentarios de expertos como Usted, e identificar consensos respecto a las modificaciones que requiere el
instrumento y los aspectos que pueden permanecer iguales al no requerir cambios en su estructura.

Le agradezco desde ahora su participacion y tiempo, y le pido que no dude en anotar absolutamente todas las observaciones,
dudas, sugerencias, etc. que tenga al respecto de la escala SIS, y si lo considera oportuno o necesario, coloque en la hoja
adjunta una formulacion alternativa para cada item que considere confuso. Tenga en cuenta la importancia de que los items
adaptados midan o signifiquen lo mismo que los originales.

Le adjunto mis datos para que envie sus observaciones y sugerencias en el momento en que lo desee, o se ponga en contacto
conmigo para conversar de forma personal.

Gracias!

Enf. Maribel Cruz Ortiz

Clinica Psiquiatrica “Dr. Everardo Neuman Pefia”

Km. 8.5, Carretera a Matehuala, Soledad de Graciano Sanchez.

Tel. 8312023y 8 31 30 25 - Correo electrénico: redazul@hotmail.com

Puede escribir sus observaciones en cualquier espacio que Usted seleccione, incluso sobre el propio texto de la escala, y le
propongo ademas la siguiente tabla para formular los items que considere es necesario reformular y califique al final en una
escala del 1 al 10 la necesidad de realizar el ajuste propuesto, es decir, si Usted considera que es indispensable reformular el
item de acuerdo a su propuesta, calificariamos la necesidad de cambio con 10, y si en cambio, Usted cree que es un ajuste tan
simple que puede hacerse o no, entonces lo calificariamos con 1.

Poner aqui el texto del item original Poner aqui la respectiva propuesta de formulacion Necesidad de ajustarlo (1-10)
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B) VALORACION DE SEMEJANZA Y COHERENCIA DE LOS ITEMS ADAPTADOS DE LA SIS

Estimado Compafiero:

A continuacion le presentamos los items de la escala SIS con su formulacidn y descripcidn original. Por favor, valore para cada
item en una escala de 1 a 10, la semejanza del item adaptado respecto al original, siendo el 10 la maxima puntuacidn. Es decir,
si usted piensa que pese a los cambios realizados, éstos no afectan al contenido y el item sigue significando lo mismo, puede
valorarlo con una puntuacién elevada o incluso con un 10. Si por el contrario, el cambio de formulacion del item afecta, en su
opinidn, al significado del mismo o a lo que pretende medir, puede valorarlo con una puntuacién baja o incluso con un 1.
Tenga en cuenta la importancia de que los itenfermedad mental severa adaptados midan o signifiquen lo mismo que los
originales.

Ademas de lo anterior, una vez que revisamos sus sugerencias y las de otros expertos respecto a la necesidad de adecuar la
escala SIS a nuestro contexto, asi como las sugerencias de un grupo de familiares de personas con enfermedades mentales,
hemos realizado una serie de ajustes a la escala y estructurado una serie de preguntas orientadoras (no restrictivas), que
pueden servir como guia para realizar la entrevista y obtener la informacion que precisa la escala. Se incluyen todos los items
aun y cuando no hayan sufrido modificaciones para brindarle una guia al leer la pregunta orientadora.

Le pedimos por favor, que evalle para cada item en una escala de 1 a 10, la pertinencia de cada pregunta. Es decir queremos
conocer su opinidn respecto a qué tan coherente es la pregunta en relacion a la informacién que se pretende buscar y que
esta definida en la descripcion del item. El puntaje maximo es de 10.

Antes de iniciar, por favor rellene los siguientes datos:

Nombre:

Edad:

Area de trabajo: Salud (psiquiatria)

Profesion:

Grado académico:

Afios de experiencia:

No. De item | Semejanza del item | Coherencia de la | Sugerenciasy observaciones
y apartado adaptado con el | pregunta propuesta con
original (1 a 10) el item (1 a 10)

C) PREGUNTAS ORIENTADORAS PROPUESTAS PARA LA ESCALA SIS

ORIGINAL ‘ ADAPTADO

(Apartado A, vida en el hogar)

1. Utilizar el servicio | 1. Utilizar el bafio

¢Puede ir al bafio a hacer sus necesidades el solo? ¢Se puede sentar, limpiar y echarle agua?

2. Encargarse de la ropa ‘ 2. Sin modificacién
¢Puede encargarse el solo de lavar, planchar y remendar su ropa?

3. Preparar comida | 3.sin modificacién
¢Puede preparar solo su comida?

4. Comer ‘ 4. Sin modificacién
éPuede comer solo?

5. Cuidar y limpiar la casa \ 5. Sin modificacién
¢Puede hacerse cargo de limpiar la casa solo? (barrer, trapear, sacudir, etc.)

6. Vestirse \ 6. Sin modificacién
¢Puede vestirse solo? (sacar su ropa, ponérsela, abrocharse los zapatos, subirse el sierre y abotonarse)

7. Baiarse y cuidar la higiene personal ‘ 7. Sin modificacién

¢Puede bafiarse solo y cuidar su higiene y aspecto personal? (peinarse y ponerse crema), ¢lo hace por iniciativa propia o hay que
recordarselo?

8. Manejo de los aparatos de la casa \ 8. Sin modificacion

¢Puede manejar aparatos de la casa como prender la tele y el radio?

Apartado B: Actividades de la vida en la comunidad

1. Moverse de un sitio a otro por toda la comunidad (transporte) | 1. Moverse de un sitio a otro por toda la comunidad (autobus o
camién)

¢Ahi donde ustedes viven, el puede andar de un lado a otro?, éPodria ir en el camién a un lugar cercano como el centro o la cabecera
municipal?

2. Participar en actividades recreativas o de ocio en los entornos | 2. Participar en actividades recreativas o de diversidn en los lugares de
de la comunidad la comunidad
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¢Ahi donde viven, el participa en actividades recreativas como ir a un baile, una fiesta o un partido de futbol?

3. Usar los servicios publicos en la comunidad ‘ 3. Sin modificacién
¢Puede usar servicios publicos como, teléfono, correo, centro de salud?
4. Ir a visitar amigos y familiares \ 4. Sin modificacion

¢Puede ir a visitar amigos y familiares?

5. Participar en actividades comunitarias preferidas (parroquia, | 5. Sin modificacion
voluntariado)

¢El participa en alguna actividad comunitaria que le guste, como ir a un grupo de la iglesia o reunirse con algun grupo de amigos?

6. Ir de compras y adquirir bienes y servicios ‘ 6. Sin modificacién

¢El puede hacer una lista de mandado, ir a la tienda a comprarla y checar que le den bien el cambio?, o ¢ayudar a cosas como pagar el
agua o la luz?

7. Interactuar con miembros de la comunidad ‘ 7. Relacionarse y convivir con personas de la comunidad

¢El se relaciona con personas de la comunidad, les habla les saluda?

8. Acceder a edificios o entornos publicos \ 8. Entrar a edificios o lugares publicos

¢El puede entrar a edificios o lugares publicos como oficinas, parques o iglesias y encontrar la entrada, la salida y comportarse
adecuadamente?

Apartado C: Actividades de aprendizaje a lo largo de la vida

1. Interactuar con otros en actividades de la vida | 1. Relacionarse con otros en actividades de la vida

¢éSi el volviera a entrar a la escuela, cree que podria convivir bien con sus compafieros y maestros, y preguntarles y pedirles ayuda si la
necesita?

2. Participar en las decisiones educativas y de formacién \ 2. Sin cambio

¢El puede decidir regresar a la escuela a estudiar, buscar un curso para adultos o inscribirse en algun lugar para aprender algo que le
guste? (reposteria, carpinteria etc.)

3. Aprender a usar estrategias de solucion de problemas \ 3. Sin cambio

¢El ha aprendido a solucionar problemas de la vida diaria como que hacer si se pierde o que hacer si se termina su medicina?

4. Usar la tecnologia para aprender ‘ 4. Sin cambio

¢El sabe usar o podria aprender a usar una calculadora o un teléfono celular?

w

. Acceder a los contextos educativos o de formacién \ 5. Tener acceso a escuelas o lugares de capacitacién

¢El podria ir y venir solo de la escuela?

6. Aprender funciones intelectuales basicas (leer sefiales, contar | 6. Sin cambio

el cambio)
¢El sabe hacer cosas como escribir una carta, hacer cuentas o leer un recado?
7. Aprender habilidades de salud y educacion fisica ‘ 7. Sin cambio

¢El sabe que enfermedad tiene y puede decirle al doctor, en la consulta sus sintomas, se acuerda cuando le toca ir a la consulta y le avisa
a usted cuando se siente enfermo?

8. Aprender habilidades de autodeterminacion \ 8. Aprender habilidades para tomar decisiones
¢El es capaz de decidir lo que quiere sobre su vida o solo esta a lo que ustedes le digan?
9. Aprender estrategias de autodireccion \ 9. Aprender a planear metas

¢Cuando el toma decisiones, puede hacer planes y segur pasos para logarlo?

Apartado D: Actividades de empleo

1. Acceder y recibir adaptaciones en el trabajo o tarea ‘ 1. Pedir y obtener adaptaciones en el trabajo o tarea

¢Si el necesitara en el trabajo algiin cambio como un horario mas corto o estar en un lugar sin tanto ruido, podria pedir y conseguir que se
lo cambiaran?

2. Aprender y usar habilidades especificas de trabajo ‘ 2. Sin cambio

¢El podria aprender habilidades nuevas y usarlas en el trabajo como empacar, limpiar, etc., de acuerdo a lo que le indiquen?

3. Interactuar con companieros de trabajo \ 3. Convivir con comparieros de trabajo

¢El podria relacionarse y llevarse bien con sus comparieros de trabajo

4. Interactuar con supervisores y preparadores \ 4. Relacionarse con supervisores y preparadores

¢El podria relacionarse y solicitar apoyo si lo necesita a su patrén o a la persona que lo asesore?

5. completar tareas relativas al trabajo con una velocidad | 5.Sin cambio
aceptable

¢Si el tuviera un trabajo, podria hacerlo sin distraerse y concentrarse hasta terminarlo igual de rapido que sus compafieros?

6. completar tareas relativas al trabajo con una calidad | 6.Sin cambio
aceptable

¢Si el tuviera un trabajo podria hacerlo igual de bien que sus compafieros?

7. cambiar tareas de trabajo ‘ 7. Sin cambio

¢En el trabajo el podria cambiar de una actividad a otra si fuera necesario?

8. Buscar informacién y ayuda de la empresa ‘ 8. Buscar informacién y ayuda de su trabajo

¢El podria pedir informacién acerca de sus derechos como dias de descanso, derechos etc.?

Apartado E: Actividades de salud y seguridad

1. Tomar la medicacién | 1. Tomar sus medicamentos

¢El es capaz de tomar solo sus pastillas, aunque usted no le diga el recuerda ¢cuales, cuantas y a que hora?
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2. Evitar riesgos para la salud y seguridad \ 2. Sin cambios

¢El puede tomar precauciones para no tener accidentes en el hogar como tomar sustancias toxicas (cloro, pinol, insecticida), quemarse
con ollas calientes, cerrar las llaves del gas o no dejar abierta la puerta de la casa?

3. Obtener servicios de cuidado para la salud | 3.Sin cambios
¢El podria ir al doctor o al dentista, si necesitara alguna consulta y dar razén el solo de lo que le pasa?
4. Andar y moverse ‘ 4. Sin cambios
¢El puede caminar y moverse sin dificultad?
5. Aprender a acceder a los servicios de emergencia \ 5. Sin cambios
¢El podria aprender a solicitar ayuda para cuando hay casos de emergencia como un accidente, un incendio o un herido?
6. Mantener una dieta nutritiva ‘ 6. Sin cambios

¢El necesita ayuda para mantener una dieta saludable o puede hacerlo por si mismo, por ejemplo es capaz de evitar alimentos que lo
engorden mucho y cambiarlos por otros mas saludables?

7. Mantener la salud y una buena forma fisica ‘ 7. Sin cambios
¢El hace alguin ejercicio de forma constante para mantenerse bien?
8. Mantener el bienestar emocional | 8.5in cambios

¢Qué cosas hace él para manejar sentimientos como el enojo, la depresion o la ansiedad? Y qué hace para sentirse bien?

Apartado F: Actividades sociales

1. Relacionarse con personas de la vivienda \ 1. Sin cambios
¢El convive y platica por su propia in iniciativa con las personas que viven en la casa?

2. Participar en actividades recreativas o de ocio con otros ‘ 2. Participar en actividades recreativas o de diversidn con otros
¢El participa con las personas de la casa en actividades como fiestas o reuniones dentro de casa?

3. Relacionarse con personas fuera de la vivienda \ 3. Sin cambios
¢El puede relacionarse y convivir con vecinos y personas de la comunidad?

4. hacer y conservar amistades ‘ 4. Sin cambios

¢El puede hacer y conservar amigos por si mismo?

5. Comunicarse con otros acerca de las necesidades personales \ 5. Sin cambios

¢El les avisa cuando necesita algo (ropa, medicina, comida) o usted tiene que estar al pendiente de el?

6. utilizar las habilidades sociales apropiadas ‘ 6. utilizar las reglas de comportamiento sociales apropiadas

¢El pude comportarse de acuerdo al lugar y la situacion en la que se encuentre, por ejemplo una iglesia, una fiesta o recibir visitas en la
casa?

7. Implicarse en relaciones de amor e intimas ‘ 7. Sin cambios
¢El puede establecer relaciones de pareja, tener novia(o) o compafiera(o)?
8. Dedicarse al trabajo de voluntariado \ 8. Sin cambios

¢El por iniciativa propia participa en actividades voluntarias como ayudar en la iglesia, visitar enfermoso ayudar a alguien?

Escala suplementaria de proteccion y defensa

1. Defenderse ante los demds \ 1. Sin cambios

¢El puede defender sus derechos, tales como decidir que hacer, a donde ir, que vestir?, ipuede defenderse de cosas como burlas o
golpes?

2. Manejar dinero y finanzas personales ‘ 2. Sin cambios
¢El sabe administrar su dinero de acuerdo a lo que necesita y a lo que tiene?
3. Protegerse de la explotacion \ 3. Sin cambios

¢El se da cuenta cuando alguien intenta aprovecharse de el, por ejemplo poniéndolo a pedir dinero, pidiéndole cosas o quitandole sus
pertenencias?

4. ejercer responsabilidades legales \ 4. Sin cambios

¢El cumple con obligaciones, como votar, participar en faenas o tareas de la comunidad o junta de mejoras?

5. Pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa o | 5. Sin cambios

autoayuda
¢El puede participar en alguin grupo de ayuda como grupos de enfermos mentales o de AA?
6. Obtener servicios legales ‘ 6. Sin cambios
¢Si el necesitara la ayuda de un licenciado para arreglar asuntos legales como tramites, demandas, etc., podria buscarlo?
7. Hacer elecciones y tomar decisiones \ 7. Sin cambios
¢El puede elegir lo que hace, a donde ir, etc., y aceptar las consecuencias de sus actos?
8. Defender a otros ‘ 8. Sin cambios

¢El es capaz de identificar cuando alguien necesita ayuda y hablar por ellos o defenderlos?

Escala de necesidades excepcionales de apoyo medico

Solo se definié una pregunta orientadora en general:

¢Ademds de su enfermedad mental, su paciente tiene alguna otra enfermedad?. De acuerdo a la respuesta dirigir las
preguntas para identificar el tipo de cuidado que necesita.

Escala de necesidades de apoyo conductual

No se requieren preguntas orientadoras, ya que puede interrogarse a partir de la descripcion del item.
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ANEXO Il. CUESTIONARIO DE REDES SOCIALES

Entrevistado

Usuario

Fecha

INSTRUCCIONES

Este cuestionario tiene por objetivo explorar sus relaciones sociales en los dos meses pasados.
Para cada pregunta, por favor marque el casillero de la respuesta que mejor se aproxima a su situacion.

“7 no aplicable” puede ser apropiada si la situacion descrita en la pregunta no ha
ocurrido nunca. Por favor, use esta respuesta cuando asi haya sucedido
Toda la informacion es estrictamente confidencial.

Para algunas preguntas la respuesta

1. Durante los ultimos dos meses, he llamado por teléfono o me he encontrado con amigos o familiares que no viven conmigo

4 3 2 1
Todos los dias frecuentemente aveces nunca

2. Durante los ultimos dos meses, han venido a visitarme amigos y familiares que no viven conmigo.

4 3 2 1

Todos los dias frecuentemente a veces nunca

3. Durante los ultimos dos meses, me han conversado sobre sus problemas amigos y familiares que no viven conmigo

4 3 2 1

Todos los dias frecuentemente a veces nunca

4. Durante los ultimos dos meses, cuando me he sentido ansioso(a) o preocupado (a) tuve a alguien que me tranquilizo.
7 4 3 2 1

No aplicable, yo nunca me he | la mayoria de las | frecuentemente aveces nunca

sentido ansioso o preocupado

veces

5. Durante los ultimos dos meses, cuando me ocurrieron cosas agradables, hubo alguien con quién yo pudiera compartirlas

7 4 3 2 1

No aplicable, no me han ocurrido | la mayoria de las | frecuentemente a veces nunca
cosas desagradables veces

6. Durante los ultimos dos meses, si yo hubiese estado enfermo, habria habido alguien que cuidara de mi

4 3 2 1
Definitivamente lo mas probable probablemente no del todo

7. Durante los ultimos dos meses, cuando he necesitado ayuda para realizar las tareas de la casa, he encontrado facilmente a

alguien que me diera una mano.

7

No aplicable, nunca he necesitado
ayuda para realizar las tareas de la
casa

4
la mayoria de
veces

las

3 2
frecuentemente rara vez

nunca

8. Durante los ultimos dos meses, me ha sido féacil encontra

podido hacerlo

r a alguien que fuera a hacer trdmites por mi cuando yo no he

7
No aplicable, nunca he necesitado
ayuda

4
la mayoria de
veces

las

3 2
frecuentemente rara vez

1
nunca

9. Durante los ultimos dos meses, he tenido un amigo o familiar de confianza para conversar sobre mis problemas

4 3 2 1

La mayoria de los dias frecuentemente rara vez nunca

¢ Esta usted actualmente viviendo con una pareja?

4 1 Sino es asi.....

Sl NO

11. ¢Esta usted saliendo con alguien de forma regular?

4 1

S NO

12. ¢Cudntos amigos de confianza tiene usted fuera de la familia?

4 3 2 1

Ninguno uno Dos o tres Cuatro o cinco
13. ¢Cudntos familiares usted considera como amigos de confianza?

4 [ 3 | 2 1
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Ninguno | uno Dos o tres | Cuatro o cinco

14. Durante los ultimos dos meses, yo fui miembro de un grupo y esto fue importante en mi vida

4 1 Si es asi, por favor especifique que clase de
Si No grupo

15. Comparado con afios anteriores, mis relaciones sociales ahora estan....

4 3 2 1

Mejoradas fuertemente Mejoradas Iguale al afio pasado peor

Este grupo de preguntas se centra en

el ultimo afio

16. Durante el Ultimo afio, cuando me he sentido preocupado (a) o ansioso (a) sobre la situacion de X, pude conversarlo con

algin miembro del equipo de salud mental.

7
No aplicable, nunca me he sentido
preocupado o ansioso

4
la mayoria de
veces

3

las | frecuentemente

2
rara vez

1
nunca

17. Durante el ultimo afio, cuando hubo una emergencia en relacién con X, recibi ayuda desde algin miem

bro del equipo de

salud mental.
7 4 3 2 1
No aplicable, no ha habido una | la mayoria de las | frecuentemente rara vez nunca

emergencia en relacidn con X

veces

18. Durante el dltimo afio, cuando he querido saber algo sobre la enfermedad y tratamiento de X, pude consultarlo con algin
miembro del equipo de salud mental.

7
No aplicable, no he tenido ninguna
duda sobre la enfermedad de X

4
la mayoria de
veces

3

las | frecuentemente

2
rara vez

1
nunca

19. Durante el Ultimo afio, cuando me he sentido agobiado
compartirlo con algun miembro del equipo de salud mental.

(sobrepasado/ que ya no daba mds) por la sit

uacion de X, pude

7
No aplicable, no me he sentido
agobiado

4
la mayoria de
veces

3

las | frecuentemente

2
raravez

1
nunca

20. Durante el ultimo afio, cuando la familia ha tenido problemas por la situacién de

miembro del equipo de salud mental.

X, hemos recibido apoyo desde algun

7

No aplicable, la familia no ha
tenido problemas por la situacién
de X

4
la mayoria de
veces

3

las | frecuentemente

2
raravez

nunca

21. Durante el ultimo afio, cuando X
para controlar la situacién.

ha tenido una recaida (crisis) el equipo de salud

mental ha colaborado oportunamente

7
No aplicable, X no ha tenido una
crisis

4
la mayoria de
veces

3

las | frecuentemente

2
raravez

1
nunca

22. Durante el dltimo afio, cuando X

la situacién por algiin miembro del equipo de salud mental.

ha estado en “crisis” (ha tenido una recaida) he recibido consejo sob

re como enfrentar

7 4 3 2 1

No aplicable, X no ha tenido una | la mayoria de las | frecuentemente rara vez nunca

crisis veces
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ANEXO Ill. ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

A continuacién se presenta una lista de frases que reflejan como se sienten algunas
personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase, indique con qué
frecuencia se siente usted de esa manera, escogiendo entre: NUNCA; CASI NUNCA; A

VECES; CASI SIEMPRE; SIEMPRE. No existen respuestas correctas o incorrectas

CON QUE FRECUENCIA (rodee con un circulo la opcién elegida).

1. éSiente usted que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita? 1 2 3 4 5
2. ¢Siente usted que, a causa del tiempo que gasta con su familiar, ya no tiene tiempo 1 2 3 4 5
suficiente para usted mismo?

3. ¢éSe siente estresada/o al tener que cuidar a su familiar y tener ademas que atender 1 2 3 4 5
otras responsabilidades? (Ej.: con su familia o en el trabajo).

4, ¢Se siente avergonzada/o por el comportamiento de su familiar? 1 2 3 4 5
5. éSe siente irritada/o cuando esta cerca de su familiar? 1 2 3 4 5
6. éCree que la situacion actual afecta a su relacidn con amigos u otros miembros de su 1 2 3 4 5
familia de una forma negativa?

7. éSiente temor por el futuro que le espera a su familiar? 1 2 3 4 5
8. éSiente que su familiar dependen de usted? 1 2 3 4 5
9. ¢Se siente agotada/o cuando tiene que estar junto a su familiar? 1 2 3 4 5
10. ¢Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su familiar? 1 2 3 4 5
11. ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de su familiar? 1 2 3 4 5
12. ¢Cree usted que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar? 1 2 3 4 5
13. ¢Se siente incdmoda/o por invitar a amigos a casa a causa de su familiar? 1 2 3 4 5
14. (Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la tnica persona con la 1 2 3 4 5
que pudiera contar?

15. ¢Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar, ademas de 1 2 3 4 5
sus otros gastos?

16. ¢Siente que no va a ser capaz de cuidar a su familiar durante mucho mas tiempo? 1 2 3 4 5
17. ¢(Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su 1 2 3 4 5
familiar se manifest6?

18. ¢ Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otra persona? 1 2 3 4 5
19. ¢Se siente insegura/o acerca de lo que debe hacer con su familiar? 1 2 3 4 5
20. ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar? 1 2 3 4 5
21. (Cree que podria cuidar a su familiar mejor de lo que lo hace? 1 2 3 4 5
22. En general, ¢se siente muy sobrecargada/o al tener que cuidar a su famliar? 1 2 3 4 5
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