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Introduccion

EXPERIENCIAS EN REDES DE ATENCION

CARLOS REBOLLEDA GIL

Psicologo. Centro de rehabilitacion psicosocial y pisos supervisados de Aranjuez.
Hermanas Hospitalarias, Madrid. Representante de la Linea de Rehabilitacion Psicosocial
en la comision de investigacion de la Provincia de Madrid.

ALEJANDRO FLORIT ROBLES

Psicologo clinico. Director técnico de la Linea de Rehabilitacion Psicosocial.
Hermanas Hospitalarias, Madrid.

El presente monografico de la revista Informaciones
Psiquidtricas recoge trabajos presentados en las III Jor-
nadas de la Linea de Rehabilitacion Psicosocial celebra-
das en Madrid los dias 19 y 20 de mayo de 2011, bajo el
lema «Experiencias en Redes de Atencion».

El afio en que se celebraron las I Jornadas, en 2007, el
lema fue «Desarrollando la Rehabilitacion» y estuvieron
centradas en los avances del conocimiento en rehabili-
tacion ya que la ciencia avanza y el buen profesional
debe conocer la informacién mas actualizada disponible
para poder ofrecer una atencién eficaz basada en la evi-
dencia disponible segin los tltimos avances cientificos.

Las II Jornadas, celebradas en 2009, se denominaron
«del Concepto de la Rehabilitacion al de Recuperacion»,
haciendo hincapié en la necesidad de incorporar el punto
de vista de los usuarios en los procesos asistenciales y la
idea de que toda intervencién debe buscar la reconstruc-
cién de un proyecto vital en las personas que atendemos.

En estas III Jornadas se quiso subrayar la necesidad
de que el trabajo en rehabilitacion se tiene que hacer ne-
cesariamente en coordinacidon entre todos los recursos
disponibles en salud mental, cada uno de ellos desde la
mision encomendada (Servicios de salud mental, Unida-
des de hospitalizaciéon breve, UHTR, Comunidades te-
rapéuticas y los diferentes dispositivos de rehabilitacion
psicosocial, etc.), en definitiva, que toda la red de aten-
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cion esté al servicio de las necesidades de la persona con
enfermedad mental y sus familias.

A medida que se avanza en la especializacion de dis-
positivos, se consigue aumentar la diversificacién de la
atencioén para dar respuestas concretas a necesidades
existentes, pero también se va complejizando el mapa de
recursos existentes y, por tanto, los cauces de la coordi-
nacién. Si bien es obvio que existen virtudes claras en la
aparicién de una mayor oferta asistencial que dé res-
puesta a las necesidades de la poblacion, conlleva apare-
jado unos riesgos que deben ser evitados para no caer en
una mala praxis.

A la complejidad de la red asistencial cabe afadir la
multiplicidad de profesionales existentes: psiquiatras,
psicélogos, trabajadores sociales, terapeutas ocupaciona-
les, enfermeros, auxiliares de clinica, educadores, maes-
tros de taller, animadores socioculturales, técnicos en
integracion social, técnicos en integracion laboral, etc.
profesiones que no siempre tienen definidos los limites
claros en sus funciones, casi todas ellas jévenes y que
estdn en lo que se podria denominar «una busqueda de
su lugar», y que en ocasiones lleva a un enfrentamiento
de «esto es mio y td no lo hagas» o lo contrario, «esto no
lo tengo que hacer yo».

Y por dltimo, hay que afiadir que en salud mental exis-
ten una multiplicidad de orientaciones vigentes que no
siempre confluyen armoénicamente: intervenciones de
corte psicodindmico, cognitivo conductuales, rogerianas,
terapias de dltima generacién... y que pueden llevar a
enfrentamientos entre los profesionales de un gremio que
no comparten una misma vision.

Estos problemas de multiplicidad de dispositivos, pro-
fesionales y orientaciones tedricas pueden ser motivo de
ruptura en la coordinacion de la red de salud mental.

Para evitar los posibles problemas derivados de lo
antedicho, seria conveniente asumir que cada recurso
es necesario y cumple una funcién determinada que no
cumple otro recurso, por lo que sus caracteristicas son
diferentes. Por ello, tanto arquitectonicamente, como en
la composicién de los equipos deben existir diferencias
claras entre cada tipo de recurso, pero sobre todo debe
existir una clara y diferente cartera de servicios. Aqui
puede aparecer alguno de los primeros problemas, y es
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que en ocasiones un paquete terapéutico es ofertado en
varios tipos de recursos, por lo que una persona con es-
quizofrenia o sus familias pueden estar recibiendo dupli-
cidad de atenciones en diferentes servicios que incluso
pueden llegar a presentar mensajes contradictorios, agu-
dizado por esa diferente orientacién que cada profesio-
nal pueda tener.

La solucién a este posible conflicto debe pasar por
asegurar que existe un cauce de comunicacion entre ser-
vicios y de modo que, si se produce esta situacion, se
pueda detectar y, posteriormente, se pueda discutir y
buscar soluciones entre ambas partes, de forma que evi-
ten la duplicidad y en cualquier caso, conseguir que el
mensaje sea univoco entre ambos. Y, por supuesto, siem-
pre desde el lenguaje comtn de la evidencia. Al menos se
deberian ofrecer aquellas intervenciones que se han de-
mostrado ttiles y cuentan con evidencia cientifica a fa-
vor. En este sentido han ayudado mucho al consenso en-
tre profesionales publicaciones como la Guia de Practica
Clinica de Intervenciones Psicosociales en el Trastorno
Mental Grave publicada por el Ministerio de Sanidad y
Politica Social (2009). Sin embargo es una pena conocer
que en muchos dispositivos atin dan la espalda al saber
cientifico, negando en su cartera de servicios tratamien-
tos probados y ofertando otros de dudosa, cuanto menos,
eficacia.

Detras de los conflictos que pueden aparecer, se puede
encontrar un denominador comun: la idea de que esta
es mi parcela profesional y yo aqui hago lo que estimo
oportuno. Esta vision desde el propio profesional olvida
lo mas importante de todo el proceso: al propio usuario
o enfermo. El es el protagonista, el hilo conductor de
toda la intervencién, una Unica persona que recibe va-
rias atenciones. Ya lo repetia una y otra vez Marafién:
«no existen enfermedades, sino enfermos». Sin embar-
go, casi siempre los profesionales trabajamos desde la
idea de los sintomas, que nos apropiamos, y procuramos
tratarlos desde nuestro conocimiento y parcela particu-
lar. Cada recurso de la red de salud mental, cada profe-
sional existente no debe ser mas que una pieza dentro de
un engranaje y lo importante es que toda la maquina
funcione para que al final, la persona con enfermedad
mental obtenga la atencién que necesita, no aquella que
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quiera o pueda dar cada servicio. Por tanto la programa-
cioén de toda la atencidon debe estar hecha desde las ne-
cesidades que plantea cada persona y en funcién de es-
tas necesidades debe aparecer en escena uno u otro tipo
de recurso, pero también saber desaparecer de escena
ese recurso cuando ya no es necesario, dejando que otros
empiecen a actuar, sin apropiarse de ese paciente una
vez que entrd por su puerta.

La idea de la figura de continuidad de cuidados, deno-
minada en cada comunidad auténoma de diferentes ma-
neras pero con una idea comiun, es estupenda junto con
el disefio de un plan de atencién para cada persona. Al
final lo importante es que exista un unico plan global de
atencion (aunque luego cada dispositivo individualice
un plan de intervencién especifico, pero siempre dentro
de los limites que propone ese plan global), con un tdnico
profesional de referencia que asegura que se va cum-
pliendo y que se afrontan adecuadamente las dificulta-
des que aparecen, que coordina y se coordina con los
diferentes recursos existentes y que van apareciendo y
desapareciendo en la atencion de cada persona... Esta es
la dnica via para poder asegurar que la atencion se ajusta
a las necesidades tan diversas que plantean las personas
en salud mental y se eviten conflictos entre lo sanitario
y lo social, algo que, por otro lado, cada vez mantienen
limites méas borrosos (la propia OMS habla de la salud
como un estado de completo bienestar fisico, mental y
social).

Y por complejizar algo mas el panorama, hay otros
focos de interés en los que se deberia estar interviniendo
o dando apoyo desde los diferentes dispositivos de aten-
ci0n a la salud mental: la atencion a las familias, la lucha
contra el estigma... Sin embargo, en ocasiones, uno por
otro deja desatendidas o no suficientemente atendidas
estas areas.

Pero para poder asegurar esto y obtener el compromi-
so de los diferentes recursos y profesionales es impres-
cindible conocerse unos a otros, algo que no siempre
ocurre. El que los diferentes profesionales conozcan la
mision, objetivos, metodologia de intervencidn, normas
de funcionamiento, etc. de cada uno de los recursos de
la red, que incluso puedan «poner cara» a sus compaiie-
ros de otros centros, conocer las estructuras fisicamente,
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es algo escasamente potenciado en general pero, sin em-
bargo, necesario.

Este proceso de conocimiento de otros recursos, tam-
bién pasa por saber qué modelos se utilizan en otras
comunidades autonomas, en el articulo incluido en este
monografico denominado «Experiencias en redes de
atencion. La experiencia de Castilla-La Mancha» se nos
presentan las caracteristicas basicas de la atencién en
rehabilitacion a personas con trastorno mental grave, te-
niendo en cuenta la experiencia desarrollada en Castilla-
La Mancha a lo largo de los tltimos diez afios. En este
articulo también se presentan los principales programas
de rehabilitaciéon implantados en sus centros, haciendo
especial hincapié en aquellos que presentan una mayor
eficacia.

Destacar que cuando hablamos de eficacia en nuestro
ambito, esto hace referencia al hecho de que el usuario
(fin ultimo de todas nuestra intervenciones), ayudandose
de la intervencion aplicada, llegue a adquirir y mantener
ciertas habilidades y estrategias que le permitan incre-
mentar su nivel de autonomia, mejorar su calidad de vida
y disminuir el nimero de recaidas o ingresos psiquia-
tricos. Por tanto, para poder tener constancia acerca de
si funcionan realmente las intervenciones que plantea-
mos y llevamos a cabo en nuestros centros, se torna ne-
cesario el hecho de buscar y emplear diferentes instru-
mentos (registros, test, escalas, etc.) que puedan ofrecer
medidas lo més objetivas posibles acerca de los resulta-
dos obtenidos mediante la aplicacién de la intervencion,
todo esto sin dejar de lado un dato tan valioso como es
la valoracion subjetiva del usuario acerca de los logros
conseguidos. A este respecto, incluido en este mismo
monogréfico, esta el articulo «Evaluacién de resultados
tras un ano de intervencion en un CRPS», el cual realiza
una valoracién acerca de los cambios significativos que
se producen en los usuarios tras un afio de aplicacién
de intervencién en rehabilitacién psicosocial centrando-
se en variables como la sintomatologia, el rendimiento
cognitivo, las habilidades sociales y las actitudes hacia
la enfermedad, llegando a encontrar cambios significa-
tivos en algunas de estas dreas, tras el andlisis de los re-
sultados obtenidos posteriores a la aplicacion de diversas
pruebas validadas.
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Es, por otro lado, labor del profesional, conocer cuéles
son aquellos paquetes terapéuticos que demuestran una
mayor eficacia. Dentro de los diferentes metaanalisis
que se han llevado a cabo con el fin de probar la eficacia
de las intervenciones psicosociales dirigidas a usuarios
diagnosticados de trastorno mental grave, se ha podido
comprobar que la intervencion con las familias ocupa un
puesto muy relevante, ya que, demuestra su eficacia por
encima de otras intervenciones, lo cual nos deja claro
la importancia de intervenir con las familias a la hora
de mejorar el proceso de rehabilitaciéon del propio usua-
rio. Debido a esto, en ocasiones pedimos a las familias
que se conviertan en un elemento tremendamente activo
en el proceso de rehabilitacion de su familiar, a sabien-
das de la enorme carga y esfuerzo que puede suponerles
esto, pero entonces ;quién ayuda a las familias a que esta
labor no les suponga un sobrecarga que pueda llegar
a revertir negativamente sobre su salud mental o fisica?
En este monografico hay dos articulos que abordan es-
ta tematica, en «Influencia de la sintomatologia y del
nivel de funcionamiento en esquizofrenia sobre la carga
del cuidador» se analizan las relaciones existentes entre
la carga de este y variables tanto del usuario como del
propio cuidador, encontrando interesantes resultados al
respecto. Por otro lado, en el articulo «Propuesta de un
programa psicosocial dirigido al bienestar de los familia-
res de personas con trastorno psicotico. Presentacion
de un estudio de efectividad» el objetivo pasa por el de-
sarrollo y la evaluacién de un programa destinado a la
mejora del bienestar de los cuidadores informales de
personas diagnosticadas de esquizofrenia u otro trastor-
no psicético, utilizando para la evaluacién de la efectivi-
dad del programa varias variables relacionadas con los
propios familiares/cuidadores como son la sobrecarga,
la sintomatologia ansiosa y depresiva, el estado de salud
general, la autoestima, la capacidad de afrontamiento,
asi como, el apoyo social percibido por estos.

Actualmente sabemos que las intervenciones familia-
res son eficaces debido a que se han estudiado amplia-
mente, sin embargo, existen otro tipo de areas que se
han comenzado a estudiar en profundidad mas recien-
temente, ejemplo de esto es la cognicion social que hace
referencia a los procesos cognitivos que median en las

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 293-300.



EXPERIENCIAS EN REDES DE ATENCION 299

situaciones sociales. Dentro de los componentes de la
cognicidn social se encuentra la denominada «Teoria de
la Mente» que hace referencia a la capacidad del sujeto
para representar los procesos mentales que pueden estar
desarrollando otras personas (pensamientos, creencias e
intenciones) y tenerlas en cuenta para predecir su con-
ducta. A este respecto, cabria destacar que el articulo de
este monografico llamado «Teoria de la Mente en esqui-
zofrenia: su relacion con los sintomas positivos y nega-
tivos» tiene por objetivo, entre otros aspectos, comparar
el rendimiento en «Teoria de la Mente» entre personas
con esquizofrenia y sujetos control, encontrando que
un considerable porcentaje de los usuarios diagnostica-
dos de esquizofrenia presentan dificultades en el manejo
de dicha capacidad.

Los profesionales que trabajamos en el dmbito de la
rehabilitacién psicosocial sabemos que la lucha contra
el estigma social asociado a la enfermedad mental es
un objetivo fundamental, pero para esto es necesario co-
nocer en qué colectivos se encuentra mas presente, a
este respecto el articulo «Estigma asociado a la vida en
una pension u hostal dentro de rehabilitacion psicosocial
de pensiones supervisadas» arroja interesantes resulta-
dos sobre esta tematica, que a buen seguro nos harén re-
flexionar.

En este punto cabria recordar que nuestros «consumi-
dores» o «clientes» son los usuarios y, por tanto, son
aquellos a los va dirigido todo nuestro trabajo diario, por
tanto, es légico pensar que estos, como clientes directos,
tienen mucho que aportar y decir en torno al funcio-
namiento de los centros y la utilidad del trabajo que se
desarrolla en los mismos, buscando un proceso de me-
jora continua en el que el usuario tome parte activa.
Ejemplo de esto, es el articulo incluido en este monogra-
fico llamado «Grupo de trabajo junto con usuarios. In-
corporacion directa de los usuarios en la gestion de los
centros».

El ocio, asi como la ocupacién del usuario, también es
una de las dreas que se trabaja desde nuestros centros,
presentando en miltiples ocasiones una posicion relevan-
te en el proceso de rehabilitacién de los propios usua-
rios, «QDAMOS? Una experiencia de ocio en el centro
de dia de Aravaca» nos presenta los resultados de un in-
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teresante programa destinado a posibilitar que los usua-
rios incluidos en el mismo, incrementen su nivel de
ocupacioén en actividades de ocio, destacando también
las mejoras asociadas a dicho incremento.

Por dltimo, un aspecto tan importante como la pre-
vencion de recaidas también tiene cabida en este mono-
grafico, mas concretamente en el articulo «Aplicacion
de un programa destinado a la prevencién de recaidas
en esquizofrenia y trastorno bipolar: efectos sobre el in-
sight y la alianza terapéutica» donde se trata de observar
el efecto que produce la aplicacién de un programa gru-
pal que tiene por objetivos tratar de mejorar el insight
y la valoracién de los usuarios acerca de la alianza tera-
péutica que se establece entre ellos mismos y sus psiquia-
tras de referencia, todo esto como herramientas destina-
das a un mejor manejo por parte del usuario de posibles
situaciones de crisis.

Por tanto, la mayoria de los trabajos que se expo-
nen en este monografico perteneciente a las III Jornadas
de la Linea de Rehabilitacién Psicosocial arrojan datos
que permiten, en algunos casos, hacernos una idea del
estado actual de un 4mbito o temdtica determinada y, en
otros casos, saber hasta qué punto es eficaz un paquete
terapéutico concreto. No hemos de olvidar que investi-
gar, al fin y al cabo, es buscar posibles areas susceptibles
de intervencion o mejora y una vez localizadas poner en
marcha intervenciones existentes que ya hayan probado
su eficacia, o en caso de que las mismas no existan o
no hayan probado su efectividad, idear nuevas interven-
ciones siempre basadas en el conocimiento cientifico
y probar su eficacia utilizando aquellos instrumentos o
métodos de registro que nos ofrezcan los datos mas ob-
jetivos posibles. Debido a esto, os animamos a seguir en
esta misma direccion, que sin duda es la clave para la
mejora continua en los procesos de rehabilitacién que
llevamos a cabo con los usuarios atendidos desde nues-
tros centros.
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RESUMEN

La atencioén a las personas que padecen
trastornos mentales graves (TMG) es un
objetivo prioritario para los servicios pu-
blicos de salud mental. El articulo presen-
ta las caracteristicas bdsicas de la atencioén
en rehabilitacion a personas con TMG en
sistemas comunitarios, teniendo en cuen-
ta las referencias existentes asi como la
experiencia desarrollada en Castilla-La
Mancha en los udltimos diez afios. Se pre-
sentan los principales programas de reha-
bilitacién psicosocial, y se sefialan algu-
nas consideraciones metodolégicas sobre
la implantacién de dichos programas, sus
elementos esenciales y la importancia de
incluir programas e intervenciones que
tengan aval de eficacia y utilidad.

Palabras clave

Rehabilitacion psicosocial, trastorno
mental grave, atencién comunitaria.
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ABSTRACT

The care of people with schizophrenia
and other severe mental disorders is an
important aim for public mental health
services. The paper presents the basic is-
sues from the psychosocial rehabilitation
of people with severe mental disorders in
community mental health systems, inclu-
ded updated references and the experien-
ce developed in Castilla-LLa Mancha in the
last ten years. It presents the main psycho-
social rehabilitation programs and some
methodological considerations will be
pointed out about the implementation of
such programs, their main elements and
the importance to take into account pro-
grams and interventions which can have
some guarantee of efficiency and utility.

Keywords

Community Care, Psychosocial Reha-
bilitation, severe mental disorders.
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1. INTRODUCCION

Los programas y recursos de rehabilita-
cioén psicosocial y apoyo comunitario pa-
ra personas con Trastorno Mental Grave
(TMG) conforman un dmbito especifico
en el tratamiento de la salud mental comu-
nitaria. La puesta en marcha de programas
de rehabilitacién en una comunidad debe
plantearse dar una atencién especificada
a las personas con un trastorno mental
y que padecen situaciones de discapaci-
dad y dificultad para acceder y mante-
nerse en la comunidad. Las caracteristicas
o principios bdsicos de los programas de
rehabilitacién de cualquier red o sistema
de atencioén son: tratamiento estructurado,
tratamiento personalizado, potenciaciéon
del contacto con la comunidad, prioridad
en las habilidades de autonomia y ajuste
social y facilitacion de los apoyos sociales
y comunitarios. Asi mismo los elementos
que deben guiar y sustentar cualquier in-
tervencion rehabilitadora son: interven-
cién comprehensiva (incluyendo los ob-
jetivos vitales relevantes de la persona),
reducir los factores de riesgo y aumentar
los de proteccién, orientacion al desempe-
fio de roles sociales, prevencién de recai-
das, intervencién con la red natural de
apoyo y modificar el ambiente social-co-
munitario con el objetivo de conseguir la
mayor integracion posible.

Aunque estos principios son generales
y validos para cualquier sistema comu-
nitario de atencién, es importante saber
adaptar los programas, las técnicas y las
metodologias a cada red de atencién pues
no basta con reproducir un modelo de
atencién que funciona en un contexto a
otro contexto diferente. Los factores or-
ganizativos, culturales, sociales, econ6-
micos o geograficos deben ser tenidos en
cuenta al mismo nivel que las caracteristi-
cas propias de la «ciencia rehabilitadora».

En este articulo se describe la experien-
cia de rehabilitacion en Castilla-La Man-
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cha, cuyo proceso de desarrollo ha con-
figurado una red especifica de rehabilita-
cién psicosocial. Nuestra experiencia en
el proceso durante los udltimos afios nos
ha mostrado algunas claves o evidencias.
Asi, por ejemplo:

1. Implantar un Centro de Rehabilita-
cién en una comunidad no implica
necesariamente que los pacientes y
sus familias vayan a estar atendidos
(aunque se haya confirmado en estu-
dios previos de planificacion la nece-
sidad del recurso) ya que variables
como la accesibilidad, las expectati-
vas sobre el tipo de recuperacién o
servicios a proveer, la calidad de los
protocolos de derivacién y segui-
miento, la capacidad de trabajar en
red de los recursos existentes en la
comunidad influirdn decisivamente
en que el recurso funcione mejor o
peor.

2. Entrenar en habilidades al usuario sin
asegurar que cuenta con contextos
donde las pueda utilizar no asegura la
integracién comunitaria.

3. La intervencion sobre el entorno fa-
miliar toma una dimensién especifica
en personas alejadas que no puedan
asistir al centro de rehabilitacion, ya
que serd esta el principal recurso con
el que cuenta el profesional para ha-
cer intervenciones «a distancia».

Por otro lado, la interaccién sujeto/am-
biente puede tomar una gran relevancia
en los contextos rurales, en donde la in-
tervencién sobre la vulnerabilidad y la
discapacidad obliga a adaptar todos los
formatos de intervencion: la derivacion,
evaluacion, el disefio del Plan Individual
de Rehabilitacién (PIR), el seguimiento y
articular la intervencidén con actuaciones
que combinen entrenamiento en habilida-
des y actuaciones en el medio.

Por tanto, el desarrollo de una red de
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rehabilitacion entendida como recursos,
programas y metodologia debe ajustarse
a: el contexto en el que vive el usuario o
paciente y los objetivos de su PIR.
Ademas, una red de rehabilitacién psi-
cosocial depende de su nivel de integra-
cién en la red de tratamiento a la salud
mental y de atencién en servicios socia-
les. Los profesionales que trabajan en es-
tas tres redes (separacién de redes que
deberia tener solo un sentido organizativo
y no asistencial) deberian poder respon-
der mas o menos igual a preguntas como:

— (Qué es una personas con un TMG?
— (Qué tipo de discapacidades tiene?

— (Como interrumpen esas discapacida-
des sus metas vitales?

— (Como ayuda la rehabilitacién psico-
social?

— ¢(Cuales son las principales practicas o
intervenciones disponibles de rehabi-
litacién?

— ¢(Son eficaces?

— (Cdémo se accede a ellas?

El desarrollo de una red de rehabilita-
cién psicosocial tiene que dar respuesta a
estas preguntas de la comunidad, lo que
implica un magnifico reto.

El objetivo de este articulo es describir
la red de rehabilitaciéon de Castilla-La
Mancha, los programas, las intervencio-
nes y los recursos existentes que ayudan
a las personas con un TMG y a sus fami-
lias a superar sus limitaciones. Pero tam-
bién se hace mencidn a las caracteristicas
de atencidn en rehabilitacién psicosocial
teniendo en cuenta las referencias y reco-
mendaciones nacionales e internaciona-
les sobre el tema, y se ilustran algunos
ejemplos practicos extraidos de nuestra
experiencia desarrollada en la comunidad
en los ultimos diez afios.
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2. LA REHABILITACION
PSICOSOCIAL,
UN CAMPO EN DESARROLLO

Una de las caracteristicas de la rehabi-
litacién psicosocial es que es un campo
en crecimiento y con una gran capacidad
para asumir nuevos conceptos y princi-
pios en la atencién a las personas con un
TMG. En apenas los dltimos cinco afios
constructos como «recuperacion», «espe-
ranza», «empoderamiento», «evidencias»
0 «ayuda mutua» se han integrado con las
estrategias tradicionales de intervencién
que consisten en entrenar habilidades y
dar apoyo para ayudar a las personas a
conseguir sus objetivos. El tipo de obje-
tivos que persigue la rehabilitacion psi-
cosocial son los mismos que buscan las
personas sin un trastorno mental: empleo,
relaciones, salud y ocio. Una equivoca-
cién que a veces se comete es describir a
las personas con discapacidades provoca-
das por un trastorno mental con objetivos
diferentes a las personas sin el trastorno.
Un supuesto que se asume desde la reha-
bilitacién psicosocial es que todos los re-
tos a los que se enfrentan las personas con
un TMG no son cualitativamente diferen-
tes sino que deben situarse en un continuo
con los del resto de personas. Por tanto,
las intervenciones de rehabilitacion deben
ir orientadas a superar los problemas coti-
dianos y «normales» con los que se en-
cuentra todo el mundo en la sociedad.
Este criterio de normalizacién en las prac-
ticas de rehabilitacién es un principio
rector desde sus origenes, aunque a veces
poco tenido en cuenta cuando se equipara
un recurso de rehabilitacién con un recur-
so de «tercer nivel» o «secundario» a los
demas recursos de tratamiento.

Pero también es verdad que la poblacién
con TMG presenta una multiplicidad y
gravedad de problemas que afectan a mu-
chas dreas vitales y que necesitan una
gama de intervenciones a veces variadas y
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complejas. Ademas, la historia de trata-
mientos psiquidtricos que han recibido no
ha estado exenta de filosofias, ideologias
o valores éticos que han corrido en paralelo
al estudio y tratamiento de las patologias!.

Estos ultimos elementos han acercado
tres principios o conceptos hoy conside-
rados centrales en una rehabilitacién mo-

derna: empoderamiento, recuperacion y
estigma. El concepto de recuperacion in-
troduce nuevos e importantes valores co-
mo es la esperanza en el futuro?. Durante
mucho tiempo los servicios de salud men-
tal han equiparado el diagndstico psiquia-
trico grave con un prondstico negativo e
inevitable que dejaba a los pacientes sin

TABLA I

Principios de la Rehabilitacion Psicosocial
(adaptado de Corrigan, Mueser, Drake y Solomon®, 2009)

Autodeterminacion

Se refiere al papel activo y protagonista del usuario en el mane-
jo de su proceso de rehabilitacién y recuperacion.

Atencion a los objetivos
y preferencias
personales del usuario

— Los objetivos de rehabilitacion se organizan alrededor de los
objetivos y preferencias del usuario.

— Las preferencias del usuario son tenidas en cuenta en cuanto
a qué programas van a recibir.

— Los profesionales ayudan a los usuarios a conseguir las me-
tas que para ellos son relevantes.

Enfocada al mundo real

Los usuarios de la rehabilitacién aspiran a las mismas cosas
que las personas sin un trastorno mental.

Rehabilitacion enfocada
a las fortalezas

Se reconocen las capacidades y potencialidades de cada indi-
viduo.

Entrenamiento
en habilidades

Se entrena en adquirir y recuperar las habilidades necesarias
para conseguir el mayor ajuste en la comunidad.

Provisién de apoyos

Se ofrecen apoyos mediante una variedad de posibilidades: pro-
fesionales, iguales y apoyos naturales (familiares y amigos).

Intervencion
sobre el ambiente

Se interviene modificando el ambiente para maximizar las po-
sibilidades de alcanzar los objetivos.

Integracién de tratamiento
y rehabilitacion

Los programas de rehabilitacion se integran y complementan
con el resto de tratamientos en salud mental.

Equipos multidisciplinares

La rehabilitacién es suministrada por un equipo multidiscipli-
nar bien coordinado.

Continuidad en la atencion

Se dan los servicios de manera continuada en el tiempo.

Integracién comunitaria

La rehabilitacién asume el principio de normalizacién promocio-
nando el desempefio de roles adultos normales en la comunidad.

Orientacién
a la recuperacion

Los servicios de rehabilitacion estdan orientados a la recupera-
cién y promueven la esperanza y el optimismo.

Rehabilitacion
basada en la evidencia

Las intervenciones se basan en recomendaciones apoyadas por
las pruebas empiricas y las practicas identificadas como mds
eficaces o efectivas.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 301-328.
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futuro. Trastornos como la esquizofrenia
suponian asumir la pérdida de la vida.
Esta perspectiva se ha sustituido por otra
mas optimista en la que recuperarse impli-
ca tomar las riendas sobre la vida y ser
capaz de decidir sobre las prioridades y
objetivos personales. Este planteamiento
se refuerza con el principio de empodera-
miento que implica que la persona con
discapacidad deberia asumir el «poder»,
el control sobre su vida y, por tanto, sobre
su tratamiento y su rehabilitacion. Esta
clase de autodeterminacién asegura que la
provisién de servicios y tratamientos sea
consistente con los objetivos y metas per-
sonales de la persona. Principios como re-
cuperacién han pasado a ocupar un lugar
central en los programas de rehabilitacion.

Muchas de las barreras asociadas con
el trastorno mental provienen de la socie-
dad y los estereotipos y prejuicios asocia-
dos a la enfermedad mental. Algunas per-
sonas no acceden a relaciones plenas o a
un trabajo debido a los prejuicios. Cada
vez mas las estrategias de rehabilitacion
incluyen medidas y programas contra el
estigma, siendo conscientes de que se tra-
ta de un impedimento para la normaliza-
cién y la integracién comunitaria.

Como en otras areas de la salud y de
los servicios sociales, la rehabilitacion ha
pasado a revisarse y evaluarse desde la
investigacién para comprobar su aporta-
cién a la eficacia del tratamiento. Carecer
de técnicas basadas en la evidencia (me-
jores resultados demostrados en la inves-
tigacién) implica que los pacientes pue-
den recibir intervenciones iatrogénicas
que les causen dafio. Por ejemplo, trata-
mientos como el psicoandlisis, la hipno-
sis, la hidroterapia o el shock de insulina
no se han demostrado ttiles para com-
prender y satisfacer las necesidades de los
pacientes con graves problemas de salud
mental. En las dltimas guias de préctica
clinica de nuestro pais® “ intervenciones
como la terapia morita, la dramaterapia
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o la terapia de distraccién aparecen como
no recomendadas en contraposicién con
la terapia cognitivo-conductual o las in-
tervenciones psicoeducativas para los pa-
cientes y los familiares. Ejemplos como
este enfrentan una visién de la rehabili-
tacién basada en buenas intenciones a una
rehabilitacién con rigor que busca las me-
jores practicas para tratar el trastorno
mental. Aunque la practica basada en la
evidencia no es una idea nueva, asi como
los anteriores conceptos de recuperacién
y empoderamiento, si lo es el compromi-
so publico que la rehabilitacién ha asu-
mido con estos principios.

Igualmente importante que tener prac-
ticas basadas en la evidencia es encontrar
la manera de incorporarlas al mundo real
de la atencién diaria’. El futuro desarro-
llo de la rehabilitacién debe pasar por bus-
car o profundizar en esta tecnologia basa-
da en la recuperacién, empoderamiento,
lucha contra el estigma y evidencias em-
piricas, asi como especificar formas para
su implantacién en los recursos y su inte-
gracion plena en la practica de una rehabi-
litacién tradicional basada en el entre-
namiento en habilidades y la provision de
apoyos comunitarios.

La tabla I es un resumen de los princi-
pios de la rehabilitacién psicosocial te-
niendo en cuenta el rapido desarrollo que
ha sucedido en la ultima década con la
incorporacién de los conceptos mencio-
nados anteriormente.

3. POBLACION ATENDIDA:
CARACTERISTICAS DE LOS
USUARIOS DE PROGRAMAS
DE REHABILITACION
PSICOSOCIAL

En rehabilitacién psicosocial se dife-
rencia entre trastornos mentales menos o
mas graves, diferencia que va mas alla del
diagnoéstico. Existe un consenso del tipo
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de paciente susceptible de rehabilitacién
y que hoy se suele denominar como per-
sona con Trastorno Mental Grave y créni-
co o duradero (TMG). En nuestro contex-
to de Castilla-La Mancha, estas personas
tienen las mismas caracteristicas en su
consideracién que en el resto de redes so-
cio-sanitarias: larga evolucion, diagnds-
ticos mayoritarios de psicosis esquizofré-
nica, discapacidad social y necesidad de
apoyos sociales y sanitarios continuados y
variados. Pero también durante estos afios
de desarrollo de la red hemos podido dis-
tinguir varios grupos, tipologias o perfiles
de usuarios de rehabilitacién. Situaremos
el perfil de beneficiarios de los recursos
de rehabilitaciéon en nuestra comunidad
auténoma en dos momentos o fases tem-
porales, coincidiendo con el desarrollo de
nuestra red de atencién en rehabilitacion.

® Fase de desarrollo (aiios 2000 a 2005).
Durante la primera fase de desarrollo
de la red de rehabilitacion podiamos
distinguir tres grupos de pacientes aso-
ciados al perfil de TMG:

a) Personas con TMG que seguian
institucionalizados. Este grupo los
constituian pacientes de larga es-
tancia, que llevaban muchos afios
ingresados en unidades psiquidtri-
cas, con una edad media por enci-
ma de los 50 anos, alto nivel de de-
terioro y dependencia institucional.
Este tipo de paciente con TMG era
el reflejo de la existencia de dispo-
sitivos de internamiento anterio-
res. Con el Plan de SALUD Mental
2000-20048 la comunidad se plan-
ted externalizar a las nuevas alter-
nativas comunitarias a 352 pacien-
tes de larga estancia.

b) Personas con TMG que habian sali-
do de la larga estancia. Se trata de
pacientes que ya habian salido de las
unidades de larga estancia y que pa-
saron a vivir en la comunidad. Pre-
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sentaban una problemadtica de adap-
tacion social alta, sin ocupacién, con
escaso apoyo familiar y que suelen
estar atendidos por todos los recur-
sos del drea (unidades de hospita-
lizacién breve, unidades de salud
mental ambulatorias y centros de
rehabilitacion).

¢) Personas con TMG que no habian
tenido ingreso en larga estancia.
Eran mas jovenes (18 a 35 afos),
habia tenido ingresos psiquidtricos
breves, siempre habian vivido en la
comunidad, existencia de soporte fa-
miliar con alta problematica y déficit
en su funcionamiento psicosocial.

® Fase de mantenimiento (2006-2010).
En un estudio previo® nuestro grupo

TABLA II

Perfil de la persona con TMG
atendida en un CRPSL
de Castilla-La Mancha

® Edad media: 39 afios.
® 62 % hombres y 38 % mujeres.

® 83,5 % han tenido una media de tres in-
gresos psiquidtricos.

® Diagnésticos:
— Esquizofrenia: 64 %.

Trastorno Bipolar: 13 %.

Trastorno Personalidad: 13 %.

Trastorno Depresivo: 4 %.
— Trastorno Ansiedad: 2 %.

® Media de afios de evolucion: 12,6.

® Tratamiento anterior a la derivacion:
— Solo farmaco: 79,5 %.
— Farmaco + psicoterapia: 20,5 %.

® Situacidn laboral:
— 11 % parado.
— 47 9% pensionista.
— 36 % sin trabajo ni filiacién laboral.
— 6,6 % trabajando.

Perfil analizado en el momento de la derivacion
inicial del caso al CRPSL.
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TABLA III

Caracteristicas mas comunes
en la muestra de pacientes
con TMG estudiada en Navarro
y Carrasco (2010)

— Tienen escasa capacidad para afrontar
situaciones estresantes.

— Presentan poca capacidad en el manejo
de las habilidades sociales y las relacio-
nes interpersonales.

— Tienen grandes dificultades para resol-
ver los problemas de su vida cotidiana.

— Les cuesta tomar decisiones en circuns-
tancias vitales relevantes, o son inade-
cuadas o poco eficaces.

— Tienen deficiente manejo del entorno
doméstico, no participa o es inexistente
o desorganizado.

— Utilizan su tiempo libre de manera muy
escasa, tienen pocos intereses o apenas
realizan actividades.

— Estan desempleados y tienen dificulta-
des para mantenerse en un trabajo.

— No desarrollan un rol reconocido social-
mente como propio de su edad: trabaja-
dor, estudiante, cuidado del hogar.

— Tienen apoyo familiar, con fluctuacio-
nes y escasa estabilidad en el clima de
convivencia.

— Tienen relaciones muy disminuidas o
ausentes y circulos de relacién empobre-
cidos.

— Hacen escaso uso de recursos sociales
normalizados: centros deportivos, cultu-
rales o sociales.

— Hay un estancamiento, meseta o deterio-
ro en el funcionamiento durante los dos
afnos anteriores a su derivacion al CRPSL.

analizo el perfil psicopatoldgico y de
funcionamiento de las personas con
un TMG atendidas desde los centros
de rehabilitacién psicosocial y laboral
(CRPSL). En las tablas II y IIT se in-
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cluye un resumen del perfil tipo en-
contrado y de las caracteristicas mas
comunes de la muestra (N = 441 suje-
tos atendidos en los centros de rehabi-
litacion).

En cuanto al perfil clinico?: el 25 % de
los usuarios presentaban ideas delirantes
persistentes, el 16,4 % alucinaciones per-
sistentes, el 42,6 % anhedonia grave, el
41 % abulia y apatia, el 26,4 % pobreza
afectiva y el 20 % alogia. Respecto al fun-
cionamiento, los mayores indices de dete-
rioro se encontraron en las habilidades de
afrontamiento (habilidades sociales, ma-
nejo del estrés y soluciéon de problemas),
las capacidades laborales (entre el 57 % y
el 81 % presentaba déficit), el manejo del
ocio (el 75 % con déficit), las redes socia-
les informales (el 80 % presentaba déficit)
y la integracién en recursos comunitarios
(el 67,5%), por nombrar alguna de las
areas mas relevantes. Los resultados tam-
bién reflejaron correlacién entre los sinto-
mas positivos y negativos con las areas de
funcionamiento aunque esta relacién fue
minima y refleja cierta independencia en-
tre los sintomas psicéticos y las conduc-
tas de funcionamiento psicosocial.

También recientemente hemos compa-
rado el perfil de 269 hombres y 165 mu-
jeres con TMG atendidas en los CRPSL
de nuestro entorno!®. En la tabla IV se
muestran las diferencias encontradas.

En todas las édreas en las que se encon-
traron diferencias, los hombres presenta-
ron mayor deterioro que las mujeres. Asi,
de todas las diferencias encontradas las
variables que aparecen con mayor dete-
rioro en los hombres son las fundamenta-
les para la capacidad de mantenerse con
autonomia en la sociedad (autocuidados,
manejo del dinero, manejo del hogar,
desempeiio laboral, actividad principal/
rol desempefiado en su ambiente, soporte
residencial) y que hacen referencia a as-
pectos como ganar dinero, tener un traba-
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TABLA IV

Diferencias encontradas en medidas clinicas y de funcionamiento

entre varones y mujeres

Variables en que muestran

diferencias los varones y las mujeres

Variables en que no muestran
diferencias los varones y las mujeres

Higiene personal
Vestido

Consumo de téxicos
Manejo del dinero
Manejo doméstico
Autogestion

Situacion laboral
Conciencia de enfermedad
Rol social desempefiado
Red de apoyo social
Soporte residencial

Ajuste premodrbido

Sintomas positivos

Sintomas negativos
Alimentacion

Habitos saludables

Estructura de suefio

Autocontrol

Habilidades sociales

Solucién de problemas
Habilidades cognitivas basicas
Procesamiento de la informacién
Capacidad de aprendizaje
Manejo del trasporte
Conocimientos educativos basicos
Manejo de recursos sociales
Manejo del ocio

Capacidad laboral

Motivacion laboral

Adherencia al tratamiento
Respuesta al tratamiento
Soporte familiar

Autonomia econémica

— Insercion en recursos sociales

— Evolucion del deterioro en los dos ultimos afios

— Evolucién del n.° de ingresos en los dos ultimos afios

— Evolucién del n.° de crisis en los dos dltimos afnos

jo, tener una red de amistades y tener una
casa, todos ellos elementos bdsicos para
mantenerse con independencia en la so-
ciedad actual.

En la necesidad de comprender en ma-
yor medida las necesidades de la poblacién
a atender en rehabilitacién y de adaptar los
servicios y programas a las necesidades
reales de los usuarios, estudiamos el perfil
de las personas con un TMG y que viven
en zonas rurales de la comunidad!!'. Los
datos se muestran en la tabla V.
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Un tema que nos ha ocupado tiempo e
interés ha sido el andlisis de la situacién
de las personas jévenes con TMG que
llegan a nuestros centros de rehabilitacién
derivados desde las unidades de salud
mental. La primera conclusién que hemos
extraido ha sido clara: son muy pocos
los casos derivados entre el periodo 2005
a 2010 y que se encuentran en el denomi-
nado «periodo critico»'2. En concreto tan
solo un 12 % del total de casos derivados
a un CRPSL se encuentra en el periodo
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TABLA V

Caracteristicas del perfil de personas
con un TMG ubicadas en zonas
rurales de Castilla-La Mancha

— El 23 % de los casos son detectados por
dispositivos diferentes a salud mental:
atencién primaria, servicios sociales y
asociaciones.

— E1 66 % son hombres y el 34 % mujeres.
— Edad media de 41 afios.

— Mayoria de diagnésticos de esquizofre-
nias (72 %).

— Evolucion media del TMG de 15,7 afnos.

— El 80% ha tenido una media de 3,6 in-
gresos psiquidtricos.

— E190 % recibe solo tratamiento farmaco-
16gico desde los servicios de salud men-
tal de base.

— E162,5 % tiene problemas de adherencia
a la medicacion.

— El 40 % presenta sintomas psicéticos
positivos activos.

— El 69 % presentan sintomas psicdticos
negativos.

— El 4rea mds problematica de funciona-
miento es la falta de ocio y ocupacién
(88,5 %).

— El 69 % depende de terceros para hacer
gestiones instrumentales personales y
habilidades para mantenerse en el hogar.

— El 80% tiene problemas para cubrir ne-
cesidades de relacion social diferentes a
las familiares.

— El érea de soportes sociales (apoyo so-
cial, familiar y residencial) es el que
presenta mayores dificultades para poder
cubrirse con los recursos de tratamiento
existentes en la comunidad.

— E1 85 % vive con su familia.

— La edad media del cuidador familiar es
de 65,5 anos.

— EI 95 % esta inactivo laboralmente.

critico del trastorno (datos de memorias
de la Fundacién Sociosanitaria no publi-
cados). El perfil de necesidades de estos
casos joévenes con TMG (menos de cin-
co afios de evolucién del TMG y entre 18
a 29 afios) fue estudiado por todos los
CRPSL de Castilla-La Mancha en el afio
2009, encontrando las caracteristicas que
se reproducen en la tabla VL.

Por tanto es necesario en la construc-
cién de cualquier red de atencién especi-
fica analizar y concretar las necesidades
de la poblacién a atender por los recursos,
identificando los grupos y subgrupos de
usuarios y sus necesidades asociadas para
poder adecuar los recursos a estas necesi-
dades. Hasta aqui hemos definido la evo-

TABLA VI

Principales necesidades detectadas
desde los CRPSL en los casos jovenes
derivados desde los servicios
de salud mental

— Durante el periodo critico no han recibi-
do tratamiento psicosocial siendo el tra-
tamiento farmacoldgico la tnica alterna-
tiva recibida.

— Baja conciencia de enfermedad y pobre
adherencia al tratamiento.

— Alto riesgo de recaidas (reingresos o
crisis).

— Baja autoestima asociada al estigma au-
topercibido.

— Familia con altas necesidades de: infor-
macién, psicoeducacién, entrenamiento
en afrontamiento y apoyos para reducir
la conflictividad.

— Abuso de toxicos (alcohol y marihuana).

— Pérdida o abandono de intereses o acti-
vidades laborales y formativas.

— Déficit en manejo del estrés ambiental re-
lacionado con situaciones interpersonales.

— Pérdida o ausencia de red social de igua-
les.

— No uso de recursos comunitarios.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 301-328.
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lucién en el andlisis del tipo de persona
a atender en rehabilitacién en nuestra Co-
munidad. A continuacién pasamos a des-
cribir las caracteristicas en la evolucién
y desarrollo de la red de rehabilitacién en
Castilla-LLa Mancha como manera de dar
respuesta a las necesidades asociadas a
los perfiles comentados.

4. CREACION Y DESARROLLO
DE LA RED DE
REHABILITACION
PSICOSOCIAL
EN CASTILLA-LA MANCHA

La red de rehabilitacion psicosocial y
laboral se organiza en Castilla-La Mancha
desde la Fundacién Sociosanitaria (antes
denominada Fundacién para la Integra-
cion Sociolaboral del Enfermo Mental,
FISLEM). Depende de la Junta de Comu-
nidades de Castilla-La Mancha como ini-
ciativa innovadora en la gestion de recur-
sosy lleva desde el afio 2001 desarrollando
recursos especificos de rehabilitacién y
apoyo comunitario en coordinacién con la
red sanitaria y con la red de asociaciones
de familiares FEAFES.

En Castilla-La Mancha, anteriormente
al afo 2000, no se contemplaba la crea-
cién de dispositivos especificos de reha-
bilitacion. Como consecuencia de este
retraso en aplicar la reforma psiquidtrica
se produjeron determinadas consecuen-
cias como:

1. Acumulacién de pacientes mentales
crénicos en la comunidad.

2. Ausencia de un modelo claro de aten-
cién comunitario y de recursos de re-
habilitacién psicosocial para personas
con TMG.

3. Surgimiento con fuerza del movimien-
to asociativo de familiares en Castilla-
La Mancha.
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Como consecuencia de estos tres ele-
mentos las asociaciones se convirtieron en
casi el Unico elemento de soporte, lo que
hizo surgir una realidad en la década de
1990 y los primeros afios de la década del
2000 que se caracterizaba por la existencia
de multitud de programas y alternativas de
atencién muy heterogéneas y dispares:
canalizaciéon de inversiones y subvencio-
nes para programas y proyectos de inser-
cién social y laboral, programas de sensi-
bilizacion, red de talleres ocupacionales
y centros sociales, alternativas de aloja-
miento supervisado y programas de ocio
y apoyo mutuo. Todas estas alternativas
estaban poco coordinadas y no centrali-
zadas, sin planificar ni definir por ningtn
organo especifico de rehabilitacién de la
Comunidad Auténoma y dependian en
gran medida de una gama amplia de finan-
ciaciones publicas y privadas. Esto daba
una situacién de diversidad de programas
y recursos, con diferentes denominaciones
en las diferentes provincias y con un de-
sarrollo que dependia mas de la voluntad
que del desarrollo de una gama de ser-
vicios y recursos especificos de rehabili-
tacion.

Es en el afio 2000 cuando se asientan
las bases para la creacién de recursos es-
pecificos de rehabilitacién psicosocial,
laboral y residencial, con el Plan de Sa-
lud Mental 2000-20048, que ya conside-
raba a estos recursos plenamente inte-
grados en la red de atencién comunitaria
a la salud mental. En este contexto se
cre6 la Fundacion FISLEM, actualmente
denominada Fundacién Sociosanitaria de
Castilla-La Mancha (FSS-CLM), como
herramienta de gestién centralizada que
permitiera aglutinar todos los recursos de
rehabilitacién y apoyo comunitario, ade-
mas de definir su modelo de atencién y
crear una red de recursos de rehabilita-
cién que diera atencién a mas de 1.000
personas con TMG vy sus familias en la
comunidad.
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Se puede afirmar que los recursos de
rehabilitaciéon han jugado un papel clave
en la transformacion de la atencién a la
salud mental en Castilla-La Mancha, cu-
yo modelo comunitario ha priorizado por
los siguientes objetivos:

— Consolidar una atencién integral en
salud mental con caracter interdisci-
plinar.

— Desarrollar estructuras intermedias pa-
ra la rehabilitacién psicosocial y la-
boral, la prevencién de discapacidades
y el apoyo residencial.

— Desinstitucionalizar a las personas con
enfermedad mental crénica de las Uni-
dades Residenciales y Rehabilitadoras
(URR) evitando la institucionalizacion
de nuevos pacientes.

— Transformacioén de los centros de larga
estancia teniendo como objetivo su
sustitucién por dispositivos de rehabi-
litacion.

— Definir cada uno de los recursos asis-
tenciales de salud mental, incluidos
los rehabilitadores y desarrollar una
normativa especifica para este tipo de
centros.

La Comunidad de Castilla-La Mancha
se propuso dotarse en esos afios de recur-
sos que fueran capaces de dar una aten-
cién a las personas con TMG y sus fami-
liares, en especial desarrollar una red de
rehabilitaciéon que estuviera presente en
todas las provincias y areas sanitarias a
través de la que se articulara la insercién
en la comunidad de los pacientes men-
tales graves. Durante los tultimos cinco
afios se ha plasmado esa voluntad en una
red que supone contar con un modelo de
atencion propio que ofrece todo el aba-
nico de rehabilitacién para el colectivo
(psicosocial, residencial, laboral y fami-
liar). Partiendo de esta responsabilidad la
Fundacién ha pasado a utilizar distintas
féormulas para la gestion de los recursos,
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que desde la colaboracién con la iniciati-
va ciudadana, permitan el mayor grado
de eficacia y eficiencia. Asi surgen los
programas de rehabilitacién psicosocial y
apoyo comunitario que vamos a describir
en este apartado. En la tabla VII se des-
criben los principales hitos histdricos del

TABLA VII

Principales hitos histéricos
del desarrollo de la rehabilitacion en
la Comunidad de Castilla-LLa Mancha

1984 Primer Plan Regional de Salud
Mental. Se inicia la dotacién de
Unidades de Salud Mental y de Uni-
dades Residenciales y Rehabilitado-
ras. No hay dispositivos especificos
de rehabilitacién. La rehabilitaciéon
se consideraba responsabilidad de

todos los recursos de salud mental.

1993  Segundo Plan Regional de Salud
Mental. La rehabilitaciéon es un
programa trasversal sin asignacion

de centros especificos.

1995 Reimpulso del movimiento asocia-
tivo como fuente alternativa de pro-
visién de servicios de rehabilita-
cion: talleres, centros ocupacionales

y subvenciones.

2000 Plan de Salud Mental 2000-2004.
Aparicién por primera vez de los
Centros de Rehabilitacién Psicoso-
cial y Laboral (CRPSL) y alterna-
tivas residenciales (viviendas y re-
sidencias), asi como un reimpulso
a la dotacion de servicios de salud
mental (Unidades de Salud Mental,
Hospitales de Dia y Unidades de
media Estancia). Se dibuja una red
comunitaria de salud mental.

Plan de Salud Mental 2005-201013.
Enfasis en la creacién de recursos
de integracién social y laboral, la
coordinacién de interdispositivos y
el desarrollo del proceso asisten-
cial global del TMG.

2005
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desarrollo de la rehabilitaciéon en Casti-
lla-La Mancha.

La organizacién, definicién y funcio-
namiento de los centros de rehabilitacién
y los recursos residenciales quedaron re-
gulados mediante la Orden del 09/10/2006
(D.O.C.M. del 27 de octubre de 2006) y
la Orden del 18/11/2010 (D.O.C.M. del
29 de noviembre de 2010) que establecen
el régimen basico de funcionamiento de
los servicios de salud mental, los CRPSL
y las alternativas residenciales de perso-
nas afectadas por enfermedades mentales
graves. En estas 6rdenes se regulan los
objetivos, el tipo de centros, prestaciones
basicas, forma de acceso, recursos huma-
nos, caracteristicas fisicas y otros elemen-
tos que configuran el régimen de atencién
de los recursos de rehabilitacion.

Queda asi configurado un proceso glo-
bal de actuaciones sanitarias y sociales
dificilmente separables en la atencién al
paciente con TMG y que conforman un
estilo sociosanitario de atencién a los
usuarios de la red. Asi, desde el diagnos-
tico, la deteccion, el tratamiento y hasta
su rehabilitaciéon psicosocial y laboral el
paciente pasa por todo un itinerario o
proceso!#:

— Diagndstico y tratamiento sanitario.
Con la misién especial de controlar el
sintoma.

— Tratamiento rehabilitador. Dentro de
la metodologia y supuestos de la reha-
bilitacién psicosocial.

— Programas dirigidos a la ocupacion.

— Programas dirigidos a la formacion y
el empleo.

— Programas de apoyo residencial con
el objetivo de mantener al paciente en
la comunidad.

Y de manera més especifica queda si-
tuado ese espacio sociosanitario necesario
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para el paciente con TMG en la FSS-CLM,
tal y como sigue:

e Gestion publica y concertada.

® Planificacion de actuaciones conjuntas
con los servicios de salud mental.

® Apoyo y colaboracién con el movi-
miento asociativo.

® Modelo de servicios especializados en
el TMG:

— Centros de Rehabilitacion Psicoso-
cial y Laboral.

— Equipos de rehabilitacion en el con-
texto rural.

— Alternativas residenciales con dife-
rentes intensidades de supervision.

— Servicio de tutelas.

— Empresa de Insercién laboral para
usuarios de los recursos.

— Programa de apoyo al empleo.

5. CARACTERISTICAS
ESPECIALES DE LA RED
DE ATENCION
REHABILITADORA
DE CASTILLA-LA MANCHA

Antes de describir el tipo de progra-
mas de rehabilitacion existentes en Casti-
lla-La Mancha, conviene hacer un breve
resumen de las evidencias que sustentan a
cualquier red de rehabilitacién, asi como
algunas recomendaciones nacionales e
internacionales sobre el tema que se de-
ben tener en cuenta en cualquier desarro-
llo serio del tema.

Las evidencias que sustentan el auge
de estrategias de rehabilitacion en la aten-
cidn a las personas con TMG se han repli-
cado desde hace décadas. También existe
ya en el campo de la rehabilitacién una
aceptable proliferacién de manuales y
documentos técnicos que permiten articu-
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TABLA VIII

Evidencias sobre la efectividad y
utilidad de intervenciones psicosociales
y recursos de rehabilitacion
en la atencion comunitaria a personas
que tienen un TMG

— Barton (1999). Psychosocial Rehabilita-
tion Services in community support sys-
tems: a review of outcomes and policy
recommendations!3.

— Chilvers, McDonald y Hayes (2007).
Revision sistematica de residencias de
apoyo para personas con trastornos men-
tales graves!©.

— Crowther, Marshall, Bond y Huxley
(2001). Helping people with severe men-
tal illness to obtain work: systematic re-
view!7.

— Fallon et al. (2004). Tratamientos basa-
dos en la evidencia en la esquizofrenia:
resultados a dos afios de seguimiento en
un ensayo clinico internacional'8.

— Mueser, Drake y Bond (1997). Recent
advances in Psychiatric Rehabilitation
for patients with severe mental illness!®.

— Navarro (2011). Cémo aplicar interven-
ciones basadas en la evidencia en rehabili-
tacién psicosocial de personas con TMG?S.

— Taylor el al. (2009). A systematic review
of the international published literature
relating to quality of institutional care for
people with longer term mental health
problems2°,

— Thornicroft y Susser (2001). Evidence
based psychotherapeutic interventions in
the community care of schizophrenia?!.

— Thornicroft y Tansella (2004). Compo-
nents of a modern mental health service:
a pragmatic balance of community and
hospital care??.

— Thornicroft, Becker, Holloway et al.
(1999). Community mental health teams:
evidence o belief?23.

— Vallina, Lemos y Ferndndez (2010). Ges-
tién y practica clinica en rehabilitacién de
la esquizofrenia basada en la evidencia?*.
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lar el desarrollo de los recursos y las in-
tervenciones. En las tablas VIII, IX y X
se resumen algunas de ellas. Es importan-
te tener en cuenta estas fuentes de evi-
dencia y recomendacién pues la rehabili-
tacién psicosocial no puede sustentarse
solo en filosofias y principios, sino tam-
bién en pruebas de eficacia y utilidad, asi
como en protocolos de intervencién es-
tandarizados. Como consecuencia de esta
proliferacién de evidencias y recomenda-
ciones (aunque no solo por ello pues no se
debe obviar la contribucién de variables
politicas, econémicas o sociales) la intro-
duccién de técnicas de rehabilitaciéon en
el tratamiento del TMG ha cobrado la
fuerza necesaria para incorporar la reha-
bilitacién a la cartera de servicios de to-
dos los paises modernos que desarrollan
redes de atencién social y sanitaria a la
salud mental.

Las referencias de las tablas VIIIL, IX y
X nos han servido como marco y guias
para crear y construir nuestra red de aten-
cién de rehabilitacién en la Comunidad
Auténoma, pero ademads es necesario or-
ganizar la rehabilitacién en un contexto
de atencién que contemple la siguiente
organizacién como criterios basicos y
presentes en todos sus servicios de trata-
miento:

— Desarrollar una estrategia clara de in-
tervencion en rehabilitacion que especi-
fique las vias de acceso a los programas
y recursos con estrategias disefiadas de
deteccion y derivacion de casos.

— Construir un sistema de tutorias «aser-
tivo» y de larga duracién mediante
profesionales tutores de referencia del
caso.

— Sistemas de evaluacién y diagnéstico
globales, dirigidas a las necesidades
personales: evaluacion de los sintomas
y de las variables psicosociales y socia-
les, implicando al paciente y la familia.
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TABLA IX

Documentos de recomendacion nacionales e internacionales que incluyen
programas y recursos de rehabilitacion psicosocial y laborales
en la atencion de personas con TMG

— AEN (2002). Rehabilitacién Psicosocial del Trastorno Mental Severo. Situacion actual y
recomendaciones?>.

— APA (2004). Guia de Préctica Clinica para el tratamiento de pacientes con esquizofrenia®.

— Emeterio et al. (2004). Guia de Practica Clinica para la atencién al paciente con esquizo-
frenia?’.

— IMSERSO (2007). Modelo de intervencion a personas con enfermedad mental grave?s,

— Ministerio de Sanidad y Politica Social (2007). Estrategia de Salud Mental en el Sistema
Nacional de Salud®.

— Ministerio de Sanidad y Politica Social (2007). Salud Mental en Europa: politica y prac-
tica®.

— Ministerio de Sanidad y Politica Social (2009). Guia de Préctica Clinica sobre la esqui-
zofrenia y el trastorno psicético incipiente?.

— Ministerio de Sanidad y Politica Social (2009). Guia de Practica Clinica sobre intervencio-
nes psicosociales en el TMG*.

— NHS (2007). Standards for integrated care pathways for mental health3!.

— NICE (2008). Core interventions in the treatment and management of schizophrenia in
adults in primary and secondary care32.

— OMS (2003). Organization of services for mental health33.

— OMS (2011). Guia de intervencion para los trastornos mentales. Programa de accién mun-
dial para superar las brechas en salud mental3*.

— Stroul (1989). Community support systems for persons with mental illness: a conceptual
framework?3>.

— Cuidar especialmente las dosis, segui-
miento y adherencia a la medicacion.

— Facilitar el acceso al empleo, la ocu-
pacion y el uso de recursos comunita-

. . . . rios, reforzando intereses actuales y
— Utilizar estrategias psicosociales en

todos los recursos, seguin fase evoluti-
va del paciente, para prevenir o supe-
rar las discapacidades.

— Implicacién de la familia y la red so-
cial en el proceso de enganche, evalua-
cién y tratamiento. Dedicar esfuerzos
especiales a fortalecer las habilidades
de afrontamiento de la familia.

pasados.

Asegurar la cobertura de las necesida-
des bdsicas para la vida: vivienda y
economia.

Tratamiento de la comorbilidad al mis-
mo tiempo: consumo de drogas espe-
cialmente.

— Desarrollar planes de prevencién de Asi, en el caso de Castilla-La Mancha,
recaidas segtin el modelo de vulnera- el desarrollo de programas de rehabilita-
bilidad al estrés. cion va asociado a la Fundacion Sociosa-
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TABLA X

Manuales de intervencion y guias practicas de referencia
en rehabilitacion psicosocial

— Cafiamares et al. (2002). Esquizofrenia3®.

— Corrigan, Mueser, Bond, Drake y Solomon (2009). Principles and practice of psychiatric
rehabilitation®.

— FAISEM (2005). Documento de trabajo N.° 1. Criterios para el desarrollo del Programa
residencial®’.

— FAISEM (2005). Documento de trabajo N.° 2. Criterios para el desarrollo del Programa
ocupacional-laboral38,

— FAISEM (2006). Documento de trabajo N.° 3. Servicio de orientacién y apoyo al em-
pleo™.

— Fernandez, Gémez, Jiménez y Rodriguez (2010). Centros de Dia de Soporte Social para
personas con enfermedad mental crénica: programas basicos de intervencion*®.

— FISLEM (2007). Disefio de Centros de Rehabilitacién Psicosocial y Laboral*!.
— Florit, Cafiamares, Collantes, y Rodriguez (2007). Atencidn residencial comunitaria y
apoyo al alojamiento de personas con enfermedad mental grave y crénica: recursos resi-

denciales y programas bdsicos de intervencion*2,

— Gonzalez y Rodriguez (2002). Rehabilitaciéon Psicosocial y Apoyo Comunitario de per-
sonas con enfermedad mental crénica: programas bdsicos de intervencion*3.

— Junta de Andalucia (2006). Proceso asistencial integrado: TMG**.

Liberman (1993). Rehabilitacién integral del enfermo mental crénico®.

Navarro y Carrasco (2011). Procedimientos de atencién en Centros de Rehabilitacién
Psicosocial y Laboral Vol. 1: descripcion, metodologia y gufa de actuacion®®,

— Navarro y Carrasco (2011). Procedimientos de atencion en Centros de Rehabilitacién Psi-
cosocial y Laboral Vol. 2: casos préacticos*’.

— Pastor, Blanco y Navarro (2010). Manual de rehabilitacién de personas con Trastorno
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TABLA XI

Modelo de organizacion de recursos
de rehabilitacion de la Fundacion
Sociosanitaria de Castilla-La Mancha

® Intersectorialidad en su patronato:

— Junta de Comunidades de Castilla-La
Mancha (Consejeria de Sanidad y
Asuntos Sociales Social y Servicio de
Empleo Publico SEPECAM).

— Servicio de Salud (SESCAM).

— Federacion de Asociaciones de Fami-
liares y de Enfermos Mentales de Cas-
tilla-La Mancha (FEAFES).

e Areas generales:
— Area residencial.

— Area de Rehabilitacién Psicosocial y
Apoyo Comunitario.

— Area de Intervencion Sociosanitaria
y tutelas.
® Articulacion de las areas con:

— SESCAM: derivacién y seguimiento
de usuarios.

— Servicio de dependencia: drea residen-
cial.

— SEPECAM: formacién y empleo.

® Férmulas de gestion de recursos variadas:
— Centros propios.
— Centros concertados.

e Participacién en la Empresa Social-Man-

cha S.L. para el desarrollo de Centros de
Insercién laboral en la region.

nitaria (ver tabla XI) que con sus diez
afios de funcionamiento, ocupa un impor-
tante espacio en la red de atencién caste-
llano-manchega. En su conjunto los pro-
gramas de rehabilitacién suponen disponer
de mas de 3.000 plazas de atencién en re-
habilitacion.

Sin lugar a dudas, la FSS-CLM ha
supuesto una posibilidad para dar una res-
puesta a las necesidades tan peculiares que
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se habian generado en nuestra region. El
desarrollo de programas de rehabilitacién
ha seguido diversos canales, desde los pri-
meros talleres, viviendas supervisadas y
centros de dia promovidos por las asocia-
ciones y ayuntamientos hasta la creacién
de los recursos especificos de la actuali-
dad. En la figura 1 se ejemplifica la evo-
lucién de la creacién y consolidaciéon de
atencion en los CRPSL de la Comunidad
y, en la tabla XII, una guia de las fases
a seguir en la implantacién de un CRPSL.

5.1. Tipologia de programas
y recursos

Aunque en la evolucién de los progra-
mas en grandes lineas se reproduce el de-
sarrollo de otros modelos nacionales e in-
ternacionales, la estructura de gestion tiene
mucho de local y refleja el proceso de la
fases anteriores y el momento actual de
nuestra propia realidad. Las areas funcio-
nales de la FSS-CLM se concretan en los
siguientes programas:

— Programa residencial: orientado a la
creacioén de alojamientos y apoyos a
la organizacion de la vida cotidiana.

— Programa de Rehabilitacion Psicoso-
cial y Laboral: orientado a la evalua-
cion, diseno del PIR, entrenamiento
en habilidades, psicoeducacién e in-
tervencién familiar.

— Programa de formacion y empleo:
orientado a la formacién profesional y
apoyo al acceso y mantenimiento en
un empleo.

— Programa de integracion social y la-
boral y apoyo comunitario: orientado
a la atencién a casos con dificultades
de accesibilidad y altas necesidades de
apoyo social.

— Programa de ocio y tiempo libre:
orientado al ocio, la integracion comu-
nitaria y las relaciones sociales.
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FIGURA 1
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TABLA XII

Guia para la implantacion de un Centro de Rehabilitacion Psicosocial Laboral

(CRPSL) en la Comunidad

Fase preparatoria

1.

Construir la colaboracion entre los servicios de salud mental y el servicio de rehabilita-
cién a nivel local. Esto requiere establecer contactos regulares entre los equipos.

Empezar con programas interesantes. El centro de rehabilitacién tendrd mayor proba-
bilidad de éxito si es capaz de satisfacer necesidades deseadas en la localidad.

Se necesita tener un modelo de intervencion previamente definido, tiempo para entrena-
miento del personal, contacto frecuente con supervisores y contacto con otros programas
de rehabilitacién que ya estén funcionando.

Hay que hacer participes en la implantacién a todos los agentes interesados: usuarios,
familiares, otros profesionales y la administracién sanitaria y social. Hay que planificar
acciones a realizar con cada uno de estos grupos.

Hay que disefiar protocolos y procedimientos de captacion y deteccion de usuarios con
TMG que van a ser beneficiarios del CRPSL y diferenciar las puertas de entrada: ser-
vicios sociales, asociaciones, servicios de salud mental, centros de atencién primaria y
pacientes no identificados por la red formal de atencion.

Se necesita contar con un sistema inicial de evaluacion de casos que permita hacer una
prevision inicial de necesidades de intervencion en rehabilitacion con cada caso captado.

Agrupar las necesidades encontradas en la evaluacion inicial de los casos captados para
establecer las primeras areas de intervencion a cubrir por el centro.

Establecer un sistema de seguimiento individual con cada caso a través de un sistema
que asegure los contactos individuales regulares, visitas en el domicilio y coordinacién
de las acciones con el servicio de salud mental.

Fase de implantacion

9.

10.

11.

12.

13.

Entrenar a todo el equipo del centro durante un minimo de un afio mediante supervisio-
nes regulares. Normalmente llevara entre 6 a 12 meses para el equipo el automatizar los
protocolos y sentirse seguro y confortable en la rutina diaria.

Permitir que el equipo sea capaz de resolver problemas locales. Muchos de los proble-
mas que pueden surgir son idiosincraticos del contexto local, las caracteristicas socio
culturales, la economia, el sistema de atencidn sociosanitario y otras variables. Es bueno
apoyarse en expertos locales para resolver estos problemas.

Todos los casos deben tener un plan individual de rehabilitacién que incluya un plan de
acogida en el nuevo recurso (informacidn, insercién progresiva, trabajo de expectativas
e informacién a la familia), apoyo psicoldgico y social, programas de entrenamiento en
habilidades y tutorias individualizadas.

Seleccionar los programas de rehabilitacién que deben ponerse en marcha en un primer
momento y que normalmente incluiran: psicoeducacién, entrenamiento en habilidades
sociales, actividades de la vida diaria, actividades de soporte social y ocupacional, y ac-
tividades de integracién comunitaria.

Planificar la intervencion con las familias a un nivel individual y grupal (primeros gru-
pos de psicoeducacion, ajuste de demandas, apoyo emocional, instrumental e interven-
ciones individuales).
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TABLA XII (continuacion)

Guia para la implantacion de un Centro de Rehabilitaciéon Psicosocial Laboral

(CRPSL) en la Comunidad

14.

15.

Integracién del centro en la comunidad mediante actividades que fomenten el contacto
social de los usuarios (uso de recursos comunitarios, participar en actos de la comunidad
y del barrio), laboral (actividades de formacioén, incluirse en planes locales) y culturales
(centros de ocio y actividades deportivas).

Evaluar regularmente la fidelidad de las acciones del equipo a la metodologia y prin-
cipios de atencién en rehabilitacién por un supervisor o coordinador externo al equipo.

Fase de mantenimiento (implica la continuidad con la fase de implantacién)

16.

17.

18.

19.

20.

Evaluar de manera continuada los procesos de atencion y los resultados. Los indicadores
mas importantes son la integracién social, la integracién laboral, la estabilidad clinica,
la prevencidn de recaidas, la reduccion del deterioro, la satisfaccidon con la atencién y la
calidad de vida. Hay que establecer evaluaciones periddicas para asegurar que el equipo
va por buen camino.

Reactivar el entrenamiento y supervision si los resultados no son satisfactorios.

Incorporar nuevas actividades y componentes basados en la evidencia. Las practicas ba-
sadas en la evidencia son cambiantes pues se basan en las evidencias disponibles mas
actuales. Los programas necesitan renovarse y facilitar su mejora continua.

Asegurar que el equipo continda resolviendo los problemas locales. Las dificultades
idiosincraticas ocurrirdn y todo el equipo junto con los agentes y grupos locales necesita
empoderarse para resolver esos problemas.

Tener un sistema de evaluacion de resultados sobre cada caso (en torno al PIR) que per-
mita extraer criterios de decisién sobre los usuarios segun fase y resultados: altas, bajas,
necesidad de soporte social-ocupacional continuado, seguimiento en la comunidad, etc.

— Programa de tutelas: orientado a la tu-
tela de personas con enfermedad men-
tal y patologia dual que precisan tutela
institucional.

— Programa de apoyo al movimiento
asociativo: orientado a subvencionar
programas de sensibilizacién, apoyo
social y ayuda mutua.

— Otros programas: formacion de profe-
sionales, investigacién, comunicacion
y prensa, centros penitenciarios, co-
munidades terapéuticas de drogode-
pendientes.

En la tabla XIII se especifica la des-
cripcién de los programas y recursos exis-
tentes en el afio 2011.
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Toda la red que se describe en la ta-
bla XIII supone el disefio de un tipo de
centros y de atencion que estd en estrecha
coordinacién con los servicios de salud
mental. De hecho la principal via de ac-
ceso a todos los programas son los servi-
cios de salud mental, que derivan a cada
caso. Por ello se hace necesario reforzar
los mecanismos de coordinacién que for-
talezcan el trabajo en red. En ese sentido
desde el afio 2008 el servicio de salud de
la Comunidad (SESCAM) est4 trabajan-
do en reformar su modelo de atencién en
salud mental, optando por un modelo ba-
sado en procesos asistenciales integrales
por patologias, entre las que se incluye el
TMG. Los recursos de rehabilitacion de
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TABLA XIII

Cuadro descriptivo de los recursos de rehabilitacion psicosocial existentes
en el aio 2011

Programa N.°y tipo de recurso Funciones
Rehabilitacion 19 Centros Rehabilitacién Psicosocial y Laboral.
psicosocial de Rehabilitacién Apoyo a la integraciéon comunitaria.
y apoyo Psicosocial y Laboral Apoyo y soporte social.
comunitario (CRPSL) .. .
1940 o] Seguimiento comunitario.
’ plazas Apoyo a las familias.
Contacto y coordinacién con el entorno.
Actividades de lucha contra el estigma.
7 Centros de Dia Rehabilitacién Psicosocial y Laboral.
de rehabilitacion Accesibilidad.
en zonas rurales Actividades de apoyo y soporte social.
alejadas ..
Apoyo a las familias.
100 plazas Contacto y coordinacién con el entorno.
Programa 10 miniequipos Apoyo a la rehabilitacién e integracion

de Integracion
Socio-laboral
y Apoyo
Comunitario

integrados en CRPSL
255 plazas

socio-laboral en el medio.

Intervencién comunitaria y acompafia-
miento.

Intervencién en el domicilio.

Seguimiento y apoyo de usuarios aleja-
dos del CRPSL (zonas rurales).

Programa de
Integracion Laboral

Un Centro Especial
de Empleo (CEE)
Asociacion

de familias

Siete CEE

de la empresa
participada
Social-Mancha

Dos CEE externos
ala FSS-CLM
con compromiso
de contratacion de
usuarios

10 CEE

481 empleados
en el 2010

143 con
enfermedad mental

Contratacién laboral de personas con en-
fermedad mental usuarias de los recursos.

Apoyo al acceso y mantenimiento en el
puesto.

Relaciones competitivas de mercado.

Un Programa regional
de apoyo al empleo
(Programa
INCORPORA)

636 usuarios
atendidos (132 con
enf. mental)

349 contratados
(64 con enf. mental)

Orientacion vocacional individual.

Apoyo en la bisqueda y acceso al em-
pleo.

Prospeccién empresarial.

Apoyo al mantenimiento en el puesto.

Cursos de Formacion
Profesional

22 cursos en 2010
22 usuarios

140 con enf. mental

Incremento de la capacidad laboral.
Orientacién y motivacién laboral.
Aprendizaje de oficios concretos.

Contacto con los CEE para la bolsa de
trabajo.
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TABLA XIII (continuacion)

Cuadro descriptivo de los recursos de rehabilitacion psicosocial existentes
en el afio 2011

Programa N.°y tipo de recurso Funciones
Programa 29 viviendas Alternativa normalizada estable o tempo-
residencial supervisadas ral de alojamiento.
166 plazas Apoyo y supervision flexible en tareas

cotidianas.

Integracién comunitaria.

Cinco residencias
Comunitarias

164 plazas

Prevenir institucionalizacion.
Minimizar carga familiar.

Apoyo a la rehabilitacién psicosocial e
integracién comunitaria.

Apoyo y supervision flexible 24 horas.

Programa de ocio
y tiempo libre

Programa vacacional

100 plazas

Socializacién y uso enriquecedor del tiem-
po libre.

Participacion activa en la comunidad.
Integracién en el entorno normalizado.

Fomento de las relaciones sociales entre
iguales.

Actividades de ocio
y tiempo libre

Sensibilizacién y lucha contra el estigma.

Fomento de hébitos de salud y habilida-

200 plazas des sociales a través del deporte.

en actividades p 16n del sed .

de ocio revencion del sedentarismo.

300 plazas

en actividades

deportivas
Programa de apoyo  Ayuda Programas de sensibilizacién y lucha con-
al movimiento subvencionadas tra el estigma.

asociativo

para actividades
y programas

161 actividades
en 2010

2000 beneficiarios
usuarios,

familiares

y poblacién general

Actividades de ocio.

Actividades ocupacionales y prelaborales.
Programas de apoyo a familias.
Actividades de formacion.

Colaboracion con FEAFES.
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FIGURA 2
Proceso asistencial del TMG en Castilla-La Mancha. Mapa de Nivel 1
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la Fundacién estan integrados en este
proceso de atencién tal y como se refleja
en la figura 2.

5.2. Objetivos de los programas

Los programas de la FSS-CLM orien-
tan su actuacién al logro de los siguientes
objetivos generales:

— Desarrollar planes individuales de re-
habilitacién psicosocial y laboral y
apoyar a la integracién social y laboral
de los usuarios/as atendidos/as, persi-
guiendo objetivos de recuperacién y
normalizacion.

— Atender a las personas con enfermedad
mental grave y con discapacidades psi-
cosociales, ayudandoles a desarrollar
sus recursos personales y facilitando la
provisién de soportes sociales (labora-
les, residenciales y comunitarios).

— Favorecer el mantenimiento en el en-
torno comunitario de las personas con
enfermedades mentales graves, en las
mejores condiciones posibles de nor-
malizacién, integracién y calidad de
vida.

— Contribuir a la prevencién de la situa-
cién de exclusion, mediante activida-
des informativas y de sensibilizacién
a los profesionales e instituciones, eli-
minando los prejuicios sociales.

— Desarrollar y colaborar en actividades
docentes que capaciten profesional-
mente para consolidar un modelo co-
munitario en rehabilitacién psicosocial.

— Desarrollo de actividades de colabo-
racién con la administracién y en es-
pecial con los distintos niveles de los
servicios de atencion a la salud mental.

— Promover acuerdos institucionales que
hagan posible el establecimiento de
redes de apoyo y reinsercion para pa-
cientes mentales con discapacidades.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 301-328.

5.3.

Apoyar a las familias de personas con
enfermedad mental grave, mejorando
sus capacidades y recursos y promo-
viendo la mejora de su calidad de vida.

Resultados obtenidos

A modo de resumen, algunos resulta-
dos obtenidos en el ano 2010 fueron:

1.838 usuarios fueron atendidos en los
CRPSL.

394 usuarios fueron atendidos en el
medio rural mediante desplazamiento
de profesionales.

166 usuarios fueron residentes de vi-
viendas supervisadas.

330 usuarios fueron residentes de resi-
dencias comunitarias.

207 personas con enfermedad mental
consiguieron un empleo en los recur-
sos de integracién laboral.

140 personas con enfermedad mental
accedieron a cursos de formacién pro-
fesional.

702 personas con enfermedad mental
realizaron actividades de ocio y vaca-
ciones.

El 32 % de los usuarios de los CRPSL
accedieron a actividades de formacion
profesional (12 %) y empleo (21 %).

569 usuarios atendidos en CRPSL ac-
cedieron a recursos normalizados y
estructurados de la comunidad (supo-
nen un 32 % de los atendidos).

1.714 usuarios atendidos en los CRPSL
utilizaron de forma sistematica recur-
sos comunitarios normalizados, parti-
cipando de la vida social en comunidad
(supone un 93 % de los atendidos).

El1 92 % de los usuarios no tuvo ningu-
na recaida (definida como reingreso
psiquiétrico).
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Los CRPSL fueron capaces de reducir
la tasa de reingresos hospitalarios psi-
quiatricos hasta un 61 % en usuarios
que llevan dos afios en atencién y un
55 % de los que llevan un afio en aten-
cién, lo que supone la reduccién del
coste sanitario y del estigma asociado
a la enfermedad mental.

Del 8 % que si tuvieron ingresos psi-
quiétricos hospitalarios, el 90 % fueron
voluntarios y el 10 % involuntarios.

El porcentaje de usuarios que abando-
nan voluntariamente un CRPSL es in-
ferior al 5 % de los atendidos, indican-
do buena capacidad para dar respuesta
a las necesidades de la poblacion aten-
dida y asegurando la adherencia tera-
péutica.

Los usuarios y las familias atendidas
estan muy satisfechos con el tipo de
atencion que recibieron y con los pro-
fesionales (medias de 5,1 y 5,4, pun-
tuacion de O a 6).

El 70 % de las familias de usuarios
atendidos recibieron al menos un pro-
grama de psicoeducacion estructurado
que incluyé: informacién, entrena-
miento en comunicacion, entrenamien-
to en prevencion de recaidas y solucién
de problemas en la convivencia.

6. CONCLUSIONES

En base a nuestra experiencia se puede
hacer un balance de la situacion de la re-
habilitaciéon en nuestra comunidad, que
nos permita analizar los retos que debe-
mos afrontar. Dividiremos este analisis
final en puntos criticos y puntos fuertes.

Puntos criticos

— Desarrollo de alternativas residencia-

les. Sigue siendo imprescindible man-
tener un debate critico sobre el tipo de
recursos y sobre como ajustarlos a las
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diferentes necesidades de los usuarios:
supervision 24 horas, supervision par-
cial, viviendas sin apoyos especificos,
alternativas para desplazados de los
pueblos. También es necesario seguir
incrementando el ndmero de recursos
residenciales de manera que el incre-
mento de plazas permita ir respon-
diendo al incremento de las necesida-
des de la poblacién atendida.

Desarrollo de programas laborales.
De la misma forma es necesario seguir
abriendo el abanico de programas de
integracién laboral, estableciendo di-
ferencias con los recursos de rehabili-
tacion laboral o psicosocial, aunque en
estrecha coordinacién con ellos: em-
pleo con apoyo, CEE y férmulas de
formacién profesional. En este sentido
abogamos por que los esfuerzos futu-
ros vayan hacia la creacién de recur-
sos para dar empleo mas que apoyos o
rehabilitacion.

La accesibilidad sigue mediatizando el
tipo de atencidén en nuestro entorno.
Supone un reto continuo en la flexibili-
dad a la hora de la distribucién territo-
rial de los recursos y el desplazamiento
de los profesionales. Esta situacion se
da especialmente en las zonas rurales
donde es dificil que los pacientes utili-
cen los recursos de rehabilitacion y se
hace necesario construir un modelo
que llegue donde esta la persona con
enfermedad mental.

La implantacion de los programas ba-
sados en la evidencia es un proceso
necesario en rehabilitacion, con el de-
sarrollo de protocolos y procedimien-
tos que permitan entrenar a los profe-
sionales y conseguir su adherencia con
las intervenciones.

El acceso tardio a los recursos de re-
habilitacion. La media de afios de evo-
luciéon de un paciente derivado a un
CRPSL es de mas de diez afios. Es ne-
cesario concienciar a los servicios de
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salud mental, asi como a las familias
de la importancia de empezar la reha-
bilitacion desde el comienzo del TMG,
en especial en los cinco primeros afios
desde la deteccién del problema.

Puntos fuertes

— Los programas y recursos de rehabili-

tacion han demostrado su pertinencia
y utilidad. Los datos preliminares re-
feridos a integracién comunitaria, in-
sercion laboral y soporte residencial
avalan este hecho. También la satisfac-
cién de los usuarios y familias con la
atencion prestada.

Se han asentado las bases para los me-
canismos de coordinacion con la red
de salud mental. Se han establecido
los cauces para la derivacién y segui-
miento de pacientes.

Los programas de rehabilitacion de la
FSS-CLM han conseguido la vincula-
cién de distintos agentes e instituciones
en la comunidad: Asociaciones, Ayun-
tamientos, Administraciones y servi-
cios.

Los Planes Regionales de Salud Men-
tal han ofrecido una oportunidad exce-
lente para la creacion de dispositivos
especificos de rehabilitacion psicoso-
cial y apoyo comunitario integrados
en la red de atencion publica a todos
los ciudadanos.

— Los dispositivos de rehabilitacion psi-

cosocial han sabido adaptarse a la red
de atencion en la que han entrado, con
una metodologia propia en sus presta-
ciones y procedimientos, aunque sin
perder la complementariedad con el
resto de recursos, necesaria para ofer-
tar una atencioén integral.

El apoyo presupuestario a los progra-
mas refleja el compromiso de la comu-
nidad para avanzar en la atencién hacia
las personas con enfermedad mental
grave y sus familias.
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Lineas de desarrollo y trabajo futuro

Actualmente las lineas de trabajo en
las que la FSS-CLM se encuentra con:

® Mejora de la calidad

— Implantacién del modelo EFQM en
la gestién de los recursos.

— Disefio y revision continuada de la
carta de servicios de recursos de re-
habilitacion.

® Estigma social

— Se ha firmado un Plan Regional con-
tra el estigma asociado a la enferme-
dad mental.

® Asociaciones de usuarios y de ayuda

mutua

— Se estd potenciando la creacién de
asociaciones de usuarios desde los
CRPSL. Ya existe la primera asocia-
cion en nuestra comunidad (APEN-
FENIX) como paso necesario en el
empoderamiento del colectivo.

— Se ha formado a un grupo de usua-
rios de los CRPSL para que ejerzan
el rol de «agente de ayuda mutua» a
otros usuarios de los centros de re-
habilitacion.

® Empoderamiento

— Hemos creado las denominadas co-
misiones de participacion de usua-
rios en todos los CRPSL, formadas
con usuarios representantes del re-
curso de rehabilitacién que negocian
acuerdos y mejoras en el servicio
con los responsables de los recursos
de los Servicios Centrales del Area de
Rehabilitacién de la Fundacién.

® [ntegracion en la red de salud mental

— Seguimos integrados en el movimien-
to de cambio del SESCAM que im-
plica el ofrecer una atencién basada
en un proceso asistencial.
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® Evaluacion del impacto

— Un objetivo prioritario que nos he-
mos planteado es evaluar el impacto
y eficacia global de los recursos de
rehabilitacién en la comunidad me-
diante estudios de seguimiento pro-
longados en el tiempo de los usua-
rios atendidos.
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RESUMEN

Introduccion. La evaluacion de resul-
tados en rehabilitacién psicosocial (RPS)
se hace dificil por diversos motivos: la
intervencion se realiza mediante diferen-
tes estrategias y programas; se trabaja
sobre numerosas dreas al mismo tiempo;
los objetivos se individualizan; las mani-
festaciones y evolucion de la enfermedad
varian; y numerosas variables repercu-
ten en la generalizacién y mantenimiento
de resultados. No obstante existe eviden-
cia de que la RPS mejora el nivel de fun-
cionamiento, la integracién en recursos
comunitarios, el rendimiento cognitivo,
la autoestima y la calidad de vida de las
personas con enfermedad mental, ademas
de aumentar la adherencia a los servicios
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de salud mental y reducir el nimero de
hospitalizaciones y coste de cuidado.

Objetivo. Valorar si hay cambios sig-
nificativos tras un afio de intervencién
en RPS con 74 personas que acuden a un
Centro de Rehabilitacion Psicosocial, en
variables como la sintomatologia, el ren-
dimiento cognitivo, las habilidades so-
ciales y las actitudes hacia la enfermedad.

Meétodo. Se realiza una evaluacion al
inicio de la intervencién y pasado un afio,
comparando resultados. Se sefialan los
programas de intervencién utilizados.

Resultados. Se observan diferencias
significativas en las pruebas que valoran
ansiedad, depresion, autoestima, psicopa-
tologia general, habilidades conversa-
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cionales y expresivas, capacidad de re-
solucién de problemas y algunas medidas
cognitivas. No se observan cambios en
actitudes hacia la enfermedad, habilida-
des asertivas, y sintomatologia positiva y
negativa.

Conclusiones. El hecho de que la RPS
produzca ganancias sobre el bienestar y
funcionamiento del paciente justifica las
intervenciones realizadas. Se evidencia la
necesidad de identificar qué pacientes
son los que méas se benefician del trata-
miento, hacer una valoracién a mas largo
plazo, y estudiar cada una de las interven-
ciones por separado para ver qué compo-
nentes son los mas efectivos.

Palabras clave

Rehabilitacién psicosocial, enferme-
dad mental, resultados.

ABSTRACT

Introduction. Evaluation of results in
psychosocial rehabilitation is difficult
for several reasons: the procedure is do-
ne through different strategies and pro-
grams, working on many areas at the
same time, the objectives are individuali-
zed, the course of the disease varies; and
many variables affect the generalization
and maintenance of results. However the-
re is evidence that the psychosocial re-
habilitation improves the psychosocial
funcioning, integration into community
resources, cognitive performance, self-
esteem and quality of life of people with
mental illness, as well as increasing adhe-
rence to mental health services and redu-
ce the number of admissions in hospital
and cost of care.

Objective. The aim is to assess if there
are significant changes after a year of in-
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tervention in psychosocial rehabilitation
with 74 people attending a Center for
Psychosocial Rehabilitation, in variables
such as symptoms, cognitive performan-
ce, social skills and attitudes toward the
disease.

Method. We compared the results af-
ter one year of intervention, through an
assessment made at the beginning and
repeated one year later. We focus on the
intervention programs used.

Results. Significant differences were
observed in areas related to anxiety, de-
pression, self esteem, general psychopa-
thology, and expressive and conversa-
tional skills, problem-solving ability and
some cognitive measures. No significant
changes in attitudes towards illness, as-
sertiveness skills, and psychotic symp-
toms.

Conclusions. The psychosocial reha-
bilitation produces benefits, which sug-
gest the importance of implementing these
interventions in the community. Research
needs to identify which patients benefit
from treatment and which components of
the psychosocial rehabilitation are most
effectives.

Keywords

Psychosocial rehabilitation, mental
illness, results.

INTRODUCCION

Actualmente y tras numerosos trabajos
llevados a cabo desde la década de los 80,
estd reconocida la importancia que tiene
la rehabilitacién psicosocial (RPS) como
componente esencial de la asistencia sa-
nitaria del trastorno mental grave (TMG).
Aspectos como un enfoque global (biop-
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sicosocial) de la asistencia sanitaria, la
mayor longevidad de la poblacién o el
énfasis en la calidad de vida de los pa-
cientes, no han hecho sino aumentar la
demanda de este recurso asistenciall.

Es importante tener en cuenta que la
rehabilitacion no es una técnica, sino mas
bien una estrategia de intervencién para la
recuperacion funcional de las personas
con enfermedad mental, cuyos objetivos
incluyen: favorecer la recuperacién de ha-
bilidades y capacidades necesarias para
el funcionamiento cotidiano, asegurar el
mantenimiento en la comunidad de la for-
ma mas auténoma y normalizada posible,
disminuir el riesgo de institucionalizacién
y marginalidad, y asesorar y apoyar a las
familias para manejar los problemas y fa-
vorecer todo el proceso terapéutico?.

Este enfoque terapéutico hace dificil
la evaluacién de resultados por diversos
motivos:

a) Las caracteristicas de la intervencion,
la cual se realiza con multiples estra-
tegias y desde diferentes programas.

b) El trabajo sobre numerosas dreas al
mismo tiempo, haciendo dificil valo-
rar como interactian unas con otras.

c) La adaptacion de los objetivos y es-
trategias de intervencion a las necesi-
dades particulares de las personas.

d) La influencia de la implicacién del
usuario en la consecucién de logros.

e) Las caracteristicas de la propia enfer-
medad y la diferente evolucion que
cursa en cada individuo.

f) Y otras tantas variables externas al
tratamiento pero con una gran influen-
cia en la generalizacién y manteni-
miento de resultados (apoyos sociales
y familiares, recursos comunitarios
disponibles, etc.).
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No obstante, es numerosa la evidencia
de la efectividad terapéutica de la RPS.
Los procedimientos con mas apoyo em-
pirico en la actualidad son el tratamiento
asertivo comunitario (ACT), la psicoedu-
cacion familiar, el entrenamiento en habi-
lidades sociales, la terapia cognitivo-con-
ductual para los sintomas psicéticos (CBT)
y el empleo con apoyo3-. Asimismo, son
prometedores los resultados de los estu-
dios sobre rehabilitacién cognitiva y cog-
nicién sociall0-12,

La RPS mejora el nivel de funciona-
miento!3-17 e integracién en recursos co-
munitarios!®, aumenta la adherencia a la
medicacién'® y reduce el nimero de re-
caidas e ingresos hospitalarios!3- 1921, Los
resultados avalan esta intervencién tanto
en primeros episodios?? 23 como en perso-
nas con una mayor evolucion de la enfer-
medad!”- 24,

Ademas de la mejora en el manejo del
entorno y en la evolucién de la propia
enfermedad, la RPS también genera es-
peranza®, una mayor autoestima®® y au-
toeficacia?¥, mayor rendimiento cogniti-
vo?7-22 y mejor calidad de vida!'7-?2 en las
personas con TMG, sobre todo cuando
las intervenciones son largas3°, intensi-
vas!l 13, 15,26 ge ytilizan los diferentes
procedimientos de intervencion de forma
integrada3! y se proporciona continuidad
en la atencién y una estructura diaria®®
a las personas con enfermedad mental.

Como sefiala Thornicroft®2, permite un
mayor contacto terapéutico con el pacien-
te, de forma que aumenta su satisfaccién
y adherencia con los servicios y equipos
de salud mental. La alianza terapéutica y
la prestacién de apoyo y asesoramiento,
asi como las intervenciones dirigidas a
minimizar el estrés, se han evidenciado
como elementos esenciales del proceso
terapéutico33.

Desde el punto de vista econémico, los
estudios de costo-efectividad de la RPS
muestran la rentabilidad de esta estrate-
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gia cuando se combina con el tratamien-
to farmacolégico®*. En una revisién rea-
lizada por Barton et al.33 se muestra una
reduccion media de mas del 50 % en el
costo de cuidado debido al descenso de
las hospitalizaciones.

No estd tan clara, sin embargo, su efec-
tividad en la disminucién de sintomas32.
Mientras que algunos estudios muestran
evidencias!# 19, otros como el de Brekke
y Long?¢, comparando diferentes inter-
venciones psicosociales, no encuentra di-
ferencias en cuanto al nivel de sintomas
tras ninguna de ellas.

El objetivo de este estudio se centra
especificamente en valorar si hay cambios
significativos, tras un afio de intervenciéon
en RPS, en variables como la sintomato-
logia, el rendimiento cognitivo, las habi-
lidades sociales y las actitudes hacia la
enfermedad y el tratamiento en un grupo
de pacientes con TMG.

MATERIAL Y METODOS

La muestra esta compuesta por 74 per-
sonas diagnosticadas de TMG por su psi-
quiatra de referencia en el SCS (Servi-
cio Cantabro de Salud) y que acuden al
Centro de Rehabilitacién Psicosocial
(CRPS) Padre Menni de Santander; las
caracteristicas de la muestra aparecen en
la tabla I.

Todos los pacientes acuden al CRPS
derivados de la red de Salud Mental, por
lo que paralelamente al CRPS siguen tra-
tamiento farmacolégico desde su Unidad
de Salud Mental correspondiente.

Se realiza una evaluacién al inicio de
la intervencién con los siguientes instru-
mentos:

— Para valorar la psicopatologia se utili-
z6 la Escala de los Sintomas Positivo y
Negativo (PANSS), en la versién espa-
fiola de Peralta y Cuesta3®. De la esca-
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la se obtienen puntuaciones de cada
uno de los sintomas, asi como puntua-
ciones parciales (sintomas positivos,
negativos y generales) y una puntua-
cion total.

El rendimiento cognitivo se evalué me-
diante el Programa Integrado de Explo-
racion Neuropsicoldgica «Test Barce-
lona», de J. Pefia Casanova?’. Se utilizé
una version abreviada con los items
asociados a las dreas comtinmente rela-
cionadas con el déficit en esquizofrenia
(atencioén, velocidad de procesamien-
to, memoria operativa, verbal y visual,
aprendizaje verbal, razonamiento y
funcionamiento ejecutivo): digitos di-
rectos e inversos, lenguaje automatico,
memoria verbal y visual (inmediata
y diferida), informacién, aprendizaje
de palabras, célculo (mental y escrito),
problemas aritméticos, comprension
y abstraccién verbal (semejanzas y
comprension), cubos y evocacién cate-
gorial.

Para la sintomatologia afectiva se utili-
z6 el Inventario de Depresion de Beck
(BDI), de A. Beck?8; el Cuestionario
de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI), de
Spielberger3?; y la Escala de Autoesti-
ma de Rosenberg?0,

Dos cuestionarios, de actitudes hacia
la enfermedad y autoadministracion
de la medicacién®!.

Se utilizé también un registro observa-
cional para las HHSS, adaptado de
Caballo*2, que valora las habilidades
conversacionales, expresivas y aserti-
vas, asi como los componentes no ver-
bales y paralingiiisticos de la comuni-
cacion.

Y por dltimo una prueba de resolucién
de problemas, de elaboracién propia,
donde se plantean problemas cotidia-
nos y se puntia la capacidad de eva-
luar el problema, generar alternati-
vas y elegir soluciones efectivas. Un
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TABLA 1

Caracteristicas sociodemograficas de la muestra
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Caracteristicas N =174 Porcentaje
Sexo del paciente Hombre 41 55,4
Mujer 33 44.6
Diagnéstico Esquizofrenia 59 79,7
Trastornos afectivos 10,8
Trastornos de personalidad 6,8
Otros 2,7
Rango de edad del paciente <25 5 6,7
25-35 34 45,9
36-45 21 28,5
> 45 14 18,9
Afios de evolucién <5 22 29,7
de la enfermedad 5.10 12 16.2
> 10 40 54,1
Ingresos previos 0 20 27
1 13 17.6
2-4 35 47,3
>5 6 8,1
Nivel educacional Incompletos 13 17,6
Primaria 25 33,8
Secundaria 30 40,5
Universitarios 6 8,1
FIGURA 1

Ejemplo de ejercicio de resolucion de problemas

Lee con atencion el siguiente texto:

Hoy tenias una cita con el médico a las 10.30 h. Te estabas preparando para ir cuando
sono el teléfono; era tu abuela que habia tenido una caida y te llamaba para que te

acercaras a casa a ayudarla.

Contesta, por favor, a las siguientes preguntas:

1. ¢Cudl es el problema? Definelo con tus palabras.

2. ¢Qué soluciones encuentras a este problema? (Enumera tres posibles soluciones.)

3. De todas las soluciones que has encontrado, ¢cuél es la mejor? ¢Por qué?

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 329-340.
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ejemplo de la prueba se muestra en la
figura 1.

Los resultados se compararon con la
misma evaluacién realizada tras un afio
en el proceso de rehabilitacion.

Las intervenciones realizadas incluyen
programas de entrenamiento en las si-
guientes dreas: actividades de la vida dia-
ria (AVD) basicas (autocuidados) e instru-
mentales (vida doméstica, administracion
econdmica, gestiones, etc.), entrenamiento
en habilidades sociales (habilidades expre-
sivas y conversacionales, asertividad y
cognicién social), psicoeducacién, entre-
namiento cognitivo (atencién, memoria y
comprensién verbal), actividad fisico-de-
portiva, integracién comunitaria, afronta-
miento del estrés y resolucién de proble-
mas, autoestima, y apoyo y asesoramiento
personalizado. La intervencién se lleva a
cabo utilizando los principios basicos de
aprendizaje, y estrategias cognitivo-con-
ductuales como el modelado, «role pla-
ying», aproximaciones sucesivas y ensa-
yos en la vida cotidiana, realizandose tanto
en formato grupal como individual. Los
entrenamientos se realizan una o dos veces
por semana y con una duracién de 30 a
60 minutos, en funcién de la actividad.

La intervencién familiar también es
una parte integral del programa de reha-
bilitacién, con objetivos de informacién
sobre el TMG, identificacién de areas
problematicas, desarrollo de habilidades
para resolver problemas, gestiéon de cri-
sis, ajuste de expectativas, etc. Ademas
del asesoramiento de cada familia de for-
ma individual también se realizaron se-
siones grupales con una periodicidad de
una vez al mes.

ANALISIS ESTADISTICOS

Los datos de evaluacion al inicio y tras
un afio de intervencién se compararon
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mediante la ¢ de Student para muestras
pareadas. Se calculé el tamafio del efecto
para aquellos resultados estadisticamente
significativos.

Los analisis estadisticos se realizaron
con la versién 13.0 del programa estadis-
tico SPSS*3.

RESULTADOS

En cuanto a la sintomatologia, se obser-
van diferencias significativas en sintomas
puntuales como delirios y retraimiento
social y emocional, asi como en la sinto-
matologia general y el total de la prueba,
pero no en el global de los sindromes po-
sitivo y negativo. Asimismo, los resulta-
dos de autoestima mejoran, y disminuye
de forma significativa la ansiedad rasgo
y la depresién (en valores tanto del BDI
como del item «depresién» de la PANSS).

En relacion a las habilidades sociales,
todos los componentes (verbales, no ver-
bales y paralingiiisticos) muestran dife-
rencias significativas, ademas de las ha-
bilidades conversacionales y expresivas.
No hay cambios en habilidades asertivas.
En resolucién de problemas, también pa-
ra dos de sus componentes (definicién de
problemas y toma de decisiones), existen
diferencias tras la intervencion.

En rendimiento cognitivo, existen dife-
rencias significativas en las pruebas de
lenguaje automadtico, informacién, com-
prension verbal, cédlculo y evocacién ca-
tegorial; no hay diferencias en digitos,
memoria inmediata y diferida, aprendi-
zaje de palabras, problemas aritméticos,
abstraccién verbal y cubos (funciones
mentales complejas, de mayor nivel de
exigencia).

No se observan cambios en actitudes
hacia la enfermedad y administraciéon de
la medicacion.

Los resultados se muestran en la ta-
bla II.
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TABLA 11

Comparacion de resultados pre-post intervencion

mediante t-test
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Psicopatologia (PANSS) t el P d
Sintomas Positivos (PANSS-P) 1,748 60 0,086 —
Sintomas Negativos (PANSS-N) 1,022 60 0,311 —
Psicopatologia general (PANSS-G) 2,314 60 0,024* —0,26
Puntuacién Total 2,310 60 0,024* —0,25
Delirios 3,014 59 0,004%** —0,33
Retraimiento emocional 2,307 59 0,025* —0,32
Retraimiento social 3,128 59 0,003** —0,30
Depresion 2,591 59 0,012* —0,27
Actitudes t gl P d
Actitud hacia la enfermedad —0,752 69 0,454 —
Administracion de tratamiento —1,172 70 0,245 —
Afectividad t gl P d
Depresion (BDI) 2,483 64 0,016* —0,24
Ansiedad (STAI-R) 2,950 69 0,004*%* —0,28
Autoestima (Rosenberg) —2,703 51 0,009%** 0,23
Habilidades sociales t el P d
Conversaciones —3,714 53 0,000%* 0,38
Expresivas —3,898 47 0,000%* 0,62
Asertivas 0,110 46 0,913 —
Componentes no verbales —2,646 47 0,011%* 0,35
Componentes paralingiiisticos —2,246 47 0,029%* 0,35
Componentes verbales —2,181 47 0,034* 0,31
Habilidades para la resolucion
de problemas cotidianos t gl P d
Definicién del problema —4,445 49 0,000%* 0,70
Generacion de alternativas —1,570 49 0,123 —
Toma de decisiones —2,792 49 0,007%* 0,43
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TABLA Il (continuacion)

Comparacion de resultados pre-post intervencion
mediante t-test

Rendimiento cognitivo t gl P d

Lenguaje automdtico (tiempo) —2,273 61 0,027%* 0,33
Informacion —2,123 62 0,038%* 0,18
Comprension verbal —2,803 57 0,007%* 0,36
Comprension verbal (tiempo) —2,527 57 0,014* 0,32
Calculo mental —4,070 61 0,000%* 0,40
Cilculo mental (tiempo) —3,218 61 0,002%** 0,43
Calculo escrito —3,394 58 0,001%** 0,45
Cilculo escrito (tiempo) —2,034 58 0,047* 0,27
Evocacién categorial —3,032 57 0,004 %* 0,30

*p <005/ * p< 0,01

CONCLUSIONES

Los resultados de este estudio revelan
un impacto positivo de las intervenciones,
principalmente a nivel afectivo, y apoyan
por tanto el uso de la RPS como estrategia
de intervencién para las personas con
TMG, pero no determina los efectos dife-
renciales de cada uno de sus componen-
tes. Posiblemente no haya ninguna inter-
vencién que por si sola mejore todos los
aspectos que se integran en la rehabilita-
cién, no obstante la interaccion de las di-
ferentes estrategias utilizadas con las ca-
racteristicas de los pacientes, los niveles
de medicacion, o la fase de la enferme-
dad, unido al hecho de que no solo la cli-
nica, sino también las necesidades de las
personas con TMG varian considerable-
mente a lo largo de todo su ciclo vital,
dificultan el poder generalizar los resul-
tados.

Es importante para ello el uso de ins-
trumentos especificos de evaluacién, por
areas de intervencién, que nos permita
planes ajustados de tratamiento y la revi-
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sién periddica de los objetivos planteados
y de las acciones terapéuticas llevadas a
cabo, de cara a resolver problemas y revi-
sar intervenciones.

Este objetivo de mejora continua pone
en evidencia, de cara a futuras investiga-
ciones, la necesidad de identificar qué pa-
cientes son los que maés se benefician del
tratamiento. Si bien hay estudios que iden-
tifican la psicopatologia y la conciencia de
enfermedad como variable relacionada
con la insercion**, en otros se apunta tam-
bién al rendimiento cognitivo o al trata-
miento farmacoldgico*® como variables
predictoras del éxito en RPS. Plantearnos
la necesidad de adaptar o desarrollar pro-
gramas para aquellas personas que no res-
ponden a las estrategias de rehabilitacion
habituales serd uno de los futuros retos.

En el dltimo trabajo del Schizophre-
nia Patient Outcomes Research Team
(PORT)#, se daba especial importancia a
incidir en el aumento de la motivacién y
el compromiso en el tratamiento de las
personas a quienes se dirigen los progra-
mas. Otros estudios apuntan también a la
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importancia de la motivacién*’- 48 como
una variable mediadora a considerar. Este
aspecto también habria de ser tenido en
cuenta en futuros trabajos, ya que posi-
blemente tenga una importancia en el re-
sultado final dificil ahora de valorar.

Asimismo, dado que la intensidad y ex-
tension longitudinal de la intervencién han
demostrado en otros trabajos ser factores
importantes en la consecucién de objeti-
vos!3, un estudio de seguimiento de las
mejoras alcanzadas nos aportaria mas luz
sobre los efectos a largo plazo de la inter-
vencion, asi como si estas mejoras se man-
tienen tras la misma. Son necesarios es-
tudios que determinen qué variables se
mantienen mejor cuando se retira el apoyo
de la RPS al paciente.

Los efectos de la intervencion realizada
en otras variables clinicas significativas,
como el nimero de ingresos, o en varia-
bles de funcionamiento tan interesantes
como la integracién en recursos comuni-
tarios, serdn aspectos igualmente a tener
en cuenta en posteriores andlisis de resul-
tados.

Varias son las limitaciones metodol6-
gicas de este estudio: en primer lugar, el
estudio estd hecho con aquellos pacien-
tes que llevaban un afio en el CRPS, por
lo que se puede deducir que tenian cierta
motivacién y actitud favorable hacia la
RPS, pero no se ha valorado su efecto en
los resultados. Otras limitaciones a tener
en cuenta son que no hay grupo control
con el que comparar las mejoras encon-
tradas, las cuales podrian deberse a otros
factores; no todos los pacientes recibieron
exactamente las mismas intervenciones,
sino que estas se basaron en la valoracién
clinica y necesidades de cada persona, y
si bien un alto porcentaje de los pacientes
tenian diagnéstico de esquizofrenia, no se
ha excluido de la valoracién a ninguno de
los pacientes, con lo que la variable diag-
néstico también pudiera influir en los re-
sultados.
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No obstante el hecho de que la inter-
vencién realizada produzca un beneficio
general sobre el bienestar y funciona-
miento del paciente deberia alentarnos
para seguir trabajando en esta direccion,
y continuar con la necesaria evaluacién
continuada del servicio y de los progra-
mas de cara a conseguir para cada pacien-
te los mayores niveles de recuperacién.
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RESUMEN

Introduccion. Las consecuencias de
convivir con alguien que padece una en-
fermedad mental es lo que habitualmente
se denomina «carga del cuidador», y es-
ta se relaciona con diversas variables tan-
to sociodemograficas como clinicas.

Objetivo. Se analizan las relaciones
existentes entre la carga del cuidador y
variables tanto del paciente como del cui-
dador. Asimismo, se evalian qué varia-
bles podrian estar relacionadas con la ad-
herencia de los cuidadores a grupos de
intervencion familiar.

Metodologia. 1.a muestra consta de
75 familiares de personas con diagnds-
tico de esquizofrenia que acuden a un
Centro de Rehabilitacién Psicosocial. Se
evalda la percepcion familiar de las con-
ductas y funcionamiento del paciente asi
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como la carga del cuidador. Por otro lado
se valora clinicamente la sintomatologia
del paciente y del cuidador.

Resultados. 1os andlisis muestran co-
rrelaciones positivas ente los sintomas
positivos y la psicopatologia general del
paciente y la carga del cuidador, y una
correlacién negativa entre carga y funcio-
namiento del paciente. La carga del cui-
dador se relaciona con su sintomatologia
afectiva. La adherencia a grupos de inter-
vencién familiar no se relaciona con la
carga del cuidador, y si con su sintomato-
logia afectiva.

Conclusiones. De los resultados se
valora la importancia de tener en cuenta
las necesidades concretas de afrontamien-
to familiar antes de disefnar e implementar
las intervenciones grupales, asi como la
necesidad de un estudio mas exhausti-
vo de los elementos concretos que con-
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forman lo que llamamos «carga del cui-
dador».

Palabras clave

Carga, cuidador, esquizofrenia, sinto-
matologia, funcionamiento.

ABSTRACT

Introduction. The consequences of
living with someone with mental illness
is referred as «caregiver burden» and is
related to demographic and clinical varia-
bles.

Objective. To analyze the relationship
between caregiver burden and patient and
caregiver variables. It is to assess other
variables that could be related to adheren-
ce of caregivers to family intervention
groups.

Methodology. The sample consisted
of 75 relatives of people with schizophre-
nia who attended a Psychosocial Rehabi-
litation Center. The study assesses family
perception about the behavior and ad-
justment of patients, and patients’ symp-
toms.

Results. The results shows a positive
correlation between caregiver burden and
positive symptoms and general psycho-
pathology; and a negative correlation bet-
ween caregivers burden and psychosocial
adjustment. The burden is associated with
affective symptoms of the caregiver. Ad-
herence to the intervention groups were
not related to burden, but it is related with
affective symptoms of caregiver.

Conclusions. The results shows the
importance of taking into account the spe-
cific needs of the family to design and
implement family interventions, and the
importance of further study of specific
elements of the «caregiver burden».
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Keywords

Burden, caregiver, schizophrenia, symp-
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INTRODUCCION

Actualmente las familias juegan un pa-
pel fundamental en el cuidado de las per-
sonas con enfermedad mental que viven
en la comunidad, formando parte de ma-
nera mas o menos directa en todo el pro-
ceso de recuperacién, razén por la cual
han sido objeto de numerosos estudios. Si
bien en un primer momento la mayoria de
las investigaciones se centraron principal-
mente en la influencia de la familia sobre
la enfermedad mental!, actualmente exis-
te también evidencia del impacto que la
enfermedad mental tiene sobre los cuida-
dores? 3.

Las consecuencias de convivir con al-
guien que padece una enfermedad men-
tal es lo que habitualmente se denomina
«carga del cuidador», y engloba varios
aspectos que se diferencian en lo que
Hoening y Hamilton?® denominaron «car-
ga objetiva» y «carga subjetiva». Si bien
la «carga objetiva» se refiere a los proble-
mas cotidianos que conlleva la enferme-
dad y sus cuidados, tales como:

— alteraciones en la rutina diaria,

— restriccion de la vida social, laboral o
de ocio del cuidador,

— problemas econdémicos, repercusiones
en la salud fisica o alteracién de las
relaciones familiares

la «carga subjetiva» hace referencia a la
forma en que los familiares experimentan
esas repercusiones, su percepcion de es-
trés asociado a aspectos como:

— el exceso de responsabilidad,

— la dependencia del enfermo,
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— los sentimientos de pena y de pérdi-
da, la vergiienza, la desesperanza, el
desajuste de expectativas, el miedo, la
culpa, o las creencias erréneas asocia-
das a la enfermedad.

Diferenciando ambos tipos de carga o
bien como un concepto Gnico, son nume-
rosos los estudios que han intentado rela-
cionarla con diferentes variables tanto del
cuidador como del paciente. En cuanto a
las variables del cuidador, hay estudios
que relacionan la sobrecarga con los esti-
los y habilidades de afrontamiento del
cuidador39; su edad!9-16; el sexo!3: 17. 18;
el nivel educacional® 13- 14; o el tiempo
que pasa con el paciente®- 11- 16, 19-21,

En cuanto a las variables del paciente,
las que mas parecen relacionarse con la
sobrecarga del cuidador son:

— La edad? 10,12, 13,15,21,22

FEl sexol7-18.23,24

Los afios de evolucion de la enferme-
dad!2 18.25.26

El nivel de funcionamiento!®: 20 27-29,

— La sintomatologia® 14 17-19, 21, 22, 25-32.

Por otro lado, cuando hablamos de la
sintomatologia del paciente, en la mayoria
de estudios revisados se toman en cuenta
los datos obtenidos mediante instrumen-
tos de valoracion utilizados exclusiva-
mente por los clinicos (como la PANNS o
el BPRS), y no tanto instrumentos en los
que se tome en cuenta la percepciéon que
el cuidador tiene de esos sintomas o pro-
blemas de funcionamiento del paciente.
Existe, sin embargo, evidencia de que la
relacion entre estas variables y el malestar
de los cuidadores varia en funcién de
quién valora los problemas que presenta
el paciente3,

El objetivo de este trabajo es evaluar,
en una muestra de familiares de personas
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con enfermedad mental en tratamiento
ambulatorio, la relacién entre la carga del
cuidador y variables sociodemograficas y
clinicas del paciente, valoradas estas tan-
to por la familia como por los profesiona-
les; y con variables del cuidador. Asimis-
mo, se evalda qué variables, ademas de
la carga, podrian estar relacionadas con la
adherencia a grupos de intervencién fa-
miliar.

METODOLOGIA

La muestra estd compuesta por un total
de 75 personas que ejercen como cuida-
dor principal de un familiar con diagnds-
tico de esquizofrenia (CIE-10), que acude
al Centro de Rehabilitacién Psicosocial
Padre Menni de Santander. La evaluacién
tanto del paciente como del cuidador se
realizé en el momento de su incorpora-
cién al proceso de rehabilitacién. De en-
tre todos los familiares del paciente, se
consider6 cuidador principal a aquel
miembro de la familia que pasaba un ma-
yor tiempo y presentaba un mayor grado
de implicacién en el proceso de rehabili-
tacion. Las caracteristicas de la muestra,
tanto de los pacientes como de la familia,
se especifican en la tabla I.

Para valorar la sintomatologia presente
en el paciente, se utiliz6 la Escala del Sin-
drome Positivo y Negativo en la Esqui-
zofrenia (PANSS), en la version espafiola
de Peralta y Cuesta*. Se utilizaron para el
estudio tanto las puntuaciones de cada
uno de los 30 item como las puntuaciones
globales de cada subescala (de sindrome
positivo, negativo y psicopatologia gene-
ral) asi como la puntuacion total.

Los instrumentos de evaluacion utili-
zados con las familias fueron los siguien-
tes:

— La «Escala de desempefio psicosocial»
(SBAS)33, en su adaptacién espafio-
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TABLA I

Datos sociodemograficos de la muestra

Variable N=175 %o
Sexo del paciente Hombre 47 62,7
Mujer 28 37,3
Sexo del cuidador Hombre 17 23,3
Mujer 58 76,7
Edad del paciente <25 9 25,3
25-35 38 50,6
36-45 16 21,3
> 45 2 2,7
Afios de evolucion <5 21 27,5
de la enfermedad 5-10 28 37.7
> 10 26 34,8
Ingresos previos 0 9 12,5
1 21 28,1
2-4 28 37,5
>5 17 21,9
Frecuencia de interaccion Diaria 59 79,1
2-6 veces X semana 9,3
Al menos 1 X semana 9 11,6
Tipo de relacion familiar Padres 56 74,4
Otros (hermanos, pareja, hijos) 19 25,6

1a36. Se trata de una entrevista semi-
estructurada donde se valoran los pro-
blemas conductuales del paciente, su
desempeiio de roles, los problemas de-
rivados en la familia (carga objetiva), y
el estrés generado por todo lo anterior
(como medida de carga subjetiva).

La «Escala de funcionamiento social»
(SFS)?7, en su adaptacién espafiola’s.
Evalia aspectos del funcionamiento
del paciente como el aislamiento, la
comunicacidn interpersonal, las acti-
vidades sociales, el ocio, la autonomia
personal (competencia y ejecucion), y
el grado de ocupacién.
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— El «Cuestionario familiar» (FQ)3°. Se

trata de un listado de sintomas y con-
ductas problematicas del paciente don-
de en tres escalas tipo Likert la fami-
lia valora la frecuencia en que estas
ocurren, el malestar que les causa y el
grado en que se ven capaces de contro-
lar o afrontar dichas conductas.

La «Entrevista de conocimiento sobre
la esquizofrenia» (KASD?*, que valo-
ra la informacién que posee la familia
acerca de aspectos como el diagnds-
tico, la sintomatologia, la etiologia, el
tratamiento y el manejo de la enfer-
medad.
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— EI Inventario de Depresiéon de Beck
(BDD)*!, y el Cuestionario de Ansiedad
Estado-Rasgo (STAID)*?, se utilizaron
para valorar la sintomatologia afectiva
de los cuidadores.

Se tomaron como medidas de carga fa-
miliar las puntuaciones del SBAS que ha-
cen referencia a los problemas derivados
de la enfermedad (carga objetiva) y al es-
trés generado por ellos (carga subjetiva)*3;
asi como la puntuacién total del FQ relati-
va al malestar generado por los problemas
del paciente. Para valorar los sintomas y
funcionamiento del paciente percibidos
por la familia se tomaron las puntuacio-
nes del SBAS que hacen referencia a las
conductas del paciente y su desempefio
de roles; la puntuacién total del SFS y de
cada una de las areas de funcionamiento
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valoradas por esta prueba; y las del FQ
relativas a la frecuencia de aparicion de
sintomas y otras conductas problematicas.

ANALISIS ESTADISTICO

Los andlisis estadisticos se realizaron
utilizando el programa SPSS 13.0 para
Windows**. Las correlaciones entre va-
riables se establecieron a través del coe-
ficiente de correlacién de Pearson, y pa-
ra la comparacion de medias se utiliz6 la
prueba t de Student para muestras inde-
pendientes.

RESULTADOS

En cuanto a las variables sociodemo-
graficas, no se encontrd relaciéon entre la

TABLA 1T

Coeficiente de correlaciéon Pearson entre las puntuaciones de carga familiar
y evaluacion familiar de sintomas y funcionamiento psicosocial del paciente

SBAS
SBAS (estrés-carga FQ

(carga objetiva) subjetiva) malestar
FQ frecuencia (total) 0,364 0,542 0,779
FQ frecuencia sintomas positivos 0,430 0,278" 0,591*"
FQ frecuencia sintomas negativos 0,254" 0,448 0,294*
FQ frecuencia sintomas generales 0,452%* 0,451 0,774**
SBAS conductas 0,495™ 0,669" 0,512*
SBAS roles 0,409** 0,479** —0,063
SFES (pc total) —0,295" —0,296" —0,029
SFES aislamiento —0,099 —0,241" —0,132
SFS comunicacién —0,158 —0,145 —0,234"
SFS autonomia ejecucién —0,269" —0,266" —0,160
SFS autonomia-competencia —0,283" —0,252"° 0,110
SFS actividades sociales —-0,318" —0,184 0,086
SFS empleo/ocupacion —0,090 —0,059 0,303"
SFES ocio —0,341"" —0,330"" —0,096

*p < 0,05, **p < 0,01
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carga del cuidador en sus diferentes me-
didas y variables como la edad del pa-
ciente, los afios de evolucion de la enfer-
medad y el ndmero de ingresos previos.
Si se encontrd relacién entre el sexo del
paciente y las puntuaciones del «SBAS:
carga objetiva» (t = 2,549; p < 0,05).
En cuanto a las variables del cuidador,
no hubo diferencias entre la carga y el
sexo del cuidador; aparecen diferencias en
la puntuacién centil del STAI-R en fun-
cion de la frecuencia de interaccion con el
paciente, teniendo en cuenta si es 0 no
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diaria (t = 2,383; p < 0,05) y tanto en el
STAI-R (t = 2,151; p < 0,05) como en
el BDI (t = 2,628; p < 0,05) en funcién
del tipo de relacién familiar entre cuida-
dor y paciente.

En cuanto a los resultados entre carga
familiar y conductas y funcionamiento
percibido por el cuidador, las correlacio-
nes se muestran en la tabla II.

La relacién entre carga del cuidador y
los diferentes item de la PANSS aparecen
en la tabla III.

La carga subjetiva valorada mediante

TABLA III

Coeficiente de correlaciéon Pearson entre las puntuaciones de carga familiar
y los sintomas evaluados mediante la PANSS

SBAS SBAS
(carga (estrés-carga FQ
Sintomas de la PANSS objetiva) subjetiva) malestar

P1. Delirios 0,224 0,246" 0,105
P2. Desorganizacién conceptual 0,128 0,126 0,474
P3. Conducta alucinatoria 0,307* 0,254" 0,203
P4. Excitacién 0,185 0,095 0,419™"
P5. Grandiosidad 0,024 —0,003 0,243"
P6. Suspicacia/perjuicio 0,282" 0,145 0,162
N7. Pensamiento estereotipado 0,344 0,365 0,310"
G2. Ansiedad 0,105 —0,029 0,280"
G6. Depresion 0,344™ 0,365"" 0,062
G9. Inusuales contenidos del pensamiento 0,032 0,023 0,253"
G10. Desorientacion 0,089 0,185 0,298™
G11. Atencién deficiente 0,280" 0,288" 0,367"
G13. Trastornos de la volicion 0,090 0,173 0,302™
G14. Control deficiente de impulsos 0,117 0,051 0,453
G16. Rechazo social activo 0,282" 0,178 0,076
PANSS-P 0,322** 0,246" 0,356™"
PANSS-N —0,043 0,067 0,202
PANSS-G 0,265" 0,184 0,362
PANSS Total 0,200 0,183 0,352™*

“p < 0,05, ¥p < 0,01
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el SBAS correlacion6 con las puntuacio-
nes del BDI (r = 0,508; p < 0,01), STAI-R
(r = 0,442; p < 0,01) y STAI-E (r =
= 0,334; p < 0,05).

Por ultimo, los resultados de carga del
cuidador no guardan relacién con la ad-
herencia a grupos de intervencion fami-
liar, ni tampoco con los conocimientos
del cuidador sobre la enfermedad. La
adherencia a grupos de intervencién fa-
miliar si se relaciond con el BDI (t =
= —5,067;p <0,01), STAI-R (t = —2,927;
p < 0,05 y STAI-FE (t = —2,387; p <
< 0,05).

CONCLUSIONES

Los resultados son congruentes con
estudios anteriores® 2! que relacionan el
género masculino del paciente con un
mayor nivel de carga del cuidador. No
aparecen, sin embargo, relaciones con la
edad o los afios de evolucion de la enfer-
medad.

La carga del cuidador se asocia a las
conductas disruptivas y a la sintomatolo-
gia valorada tanto por el cuidador (me-
diante el FQ y el SBAS), como por el
clinico (PANSS), coincidiendo ademads
que el tipo de sintomatologia mas asocia-
da con la carga es en ambos casos la sin-
tomatologia positiva y la psicopatologia
general. Estos resultados son coherentes
con estudios previos que utilizan también
la PANSS como instrumento de evalua-
cién® 17-21.28. 31 - Aunque en nuestro estu-
dio no se encuentra evidencia de la rela-
cion entre carga y sintomatologia negativa
cuando esta la valora el clinico (PANSS),
si existe esa relacion cuando la sintomato-
logia negativa la valora el cuidador (FQ).
Es probable que la carga asociada a la
percepcién de estos sintomas se deba a
que son mas dificiles de entender por par-
te de las familias como parte de la enfer-
medad, y a que producen, al igual que la
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sintomatologia mas general (PANSS-G),
una mayor discapacidad y dependencia y
de ahi la sobrecarga percibida. Raj et al.*?
apuntan que la mayor carga subjetiva re-
lacionada con la sintomatologia negati-
va también podria explicarse porque los
cuidadores perciben que los pacientes tie-
nen una mayor capacidad de control sobre
este tipo de sintomas. No obstante, aun-
que las posibles hipdtesis apunten a una
relacién entre el conocimiento acerca de
la enfermedad y la carga, al menos en
nuestro estudio no parecen relacionarse.
Seria necesario ampliar el estudio con va-
riables que tengan que ver no tanto con
conocimientos sino con las habilidades de
manejo de los cuidadores hacia esas con-
ductas, asi como estudiar otro tipo de va-
riables del cuidador (personalidad, nivel
cultural, expectativas, etc.) que pudieran
explicar estas relaciones.

En cuanto al funcionamiento psicoso-
cial, como en estudios previos que utilizan
también el SFS como medida de funcio-
namiento!”- 28, este correlaciona negativa-
mente con la carga del cuidador, en este
caso principalmente las medidas que tie-
nen que ver con la autonomia y las activi-
dades de ocio. Posiblemente el deterioro
en el funcionamiento hace que el cuidador
tenga que asumir un papel mas activo en
ese cuidado y por consiguiente aumente la
carga. Existen estudios que indican que el
trabajo en rehabilitacién, donde se incide
especialmente en esa recuperaciéon fun-
cional, reduce la carga del cuidador® 47,

Al igual que en estudios previos*®, no
se ha encontrado relacién entre la car-
ga familiar y la adherencia a la interven-
cién familiar. Sin embargo, la adherencia
se relaciona en nuestra muestra con una
mayor sintomatologia afectiva (ansiedad
y depresion) en los cuidadores. Mayores
niveles de ansiedad y depresién correla-
cionan también con una mayor carga sub-
jetiva. Otros estudios ya han encontrado
esta relacioén, y que estos sintomas se re-
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lacionan con la cantidad de tiempo de-
dicado al cuidado diario!”. En nuestro
trabajo, la relacién se encuentra entre la
frecuencia de interaccién con el paciente
y la ansiedad. Estos datos debieran ser
considerados en el disefio de las interven-
ciones familiares.

Si bien los estudios reflejan que la ma-
yoria de los cuidadores son mujeres y
madres*, lo cual se cumple también en
el presente trabajo, en nuestra muestra
uno de cada cuatro cuidadores presenta
otro tipo de relacién. Aunque aparece una
mayor incidencia de sintomas depresivos
y de ansiedad entre los padres/madres
que entre otros miembros de la familia, no
hay diferencias en cuanto a carga, por lo
que seria importante tener en cuenta, co-
mo sugieren Magliano et al.’%, que apare-
cen niveles de carga significativos en otros
miembros familiares y, por tanto, que las
intervenciones debieran alcanzar al mayor
nimero de familiares posible.

Si bien los resultados de este estudio
son poco generalizables debido a que por
el origen de la muestra las familias y pa-
cientes muestran unas caracteristicas muy
homogéneas, de hecho son pacientes rela-
tivamente estabilizados y con poca pre-
sencia de sintomatologia, los resultados
nos hablan de la importancia de tener en
cuenta la interaccién de las variables tan-
to del paciente como de la familia de cara
a no implementar intervenciones grupales
estandar, sino disenarlas en funcion de
las variables que mds peso tienen en la
carga de los cuidadores a quienes van di-
rigidas. Quiza un estudio mas exhaustivo
de los elementos concretos que confor-
man lo que llamamos «carga del cuida-
dor» nos daria una visién mas amplia al
respecto que este estudio no nos permite.

Asimismo, los posibles cambios en la
percepcion de la carga a lo largo del tiem-
po, y valoradas en funcién del estado
psicopatolégico del paciente y de las in-
tervenciones realizadas tanto sobre el pa-
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ciente como sobre los cuidadores, serian
aspectos a tener en cuenta en futuras in-
vestigaciones.
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«La investigacion en las familias de las personas
con esquizofrenia ha encontrado que un buen ambiente
familiar puede ser un factor fundamental en la mejora

de las oportunidades de estabilizar la enfermedad

RESUMEN

El objetivo del presente estudio es de-
terminar si un programa psicosocial de
intervencion grupal dirigido a familias
de personas con trastorno psicotico mejo-
ra el bienestar de los propios familiares/
cuidadores informales. La muestra estaba
compuesta de 27 participantes, 12 en el
grupo experimental, y 15 en el control.
Los participantes del grupo experimental,
ademds de seguir recibiendo la atencién
estandar, recibieron 18 sesiones semana-
les de un programa que reunia compo-
nentes de psicoeducacion, habilidades de
afrontamiento y comunicacion, autocui-
dado emocional y ayuda mutua; los per-
tenecientes al grupo control, solo recibie-
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y prevenir recaidas serias.»

IAN FALLOON

ron la atencién estandar. Los efectos que
se obtuvieron a la finalizacion del progra-
ma fueron una mejora significativa en la
reduccion de la sobrecarga y el aumen-
to del estado de dnimo de los participantes
del grupo experimental, junto con mejoras
importantes en otras variables, en espe-
cial los niveles de ansiedad, respecto al
inicio de la intervencion. También un al-
to grado de satisfaccién con el servicio
recibido. Al comparar ambos grupos, se
verificé que la participacién en el progra-
ma de intervencién mitigaba la tendencia
natural de los cuidadores a empeorar,
cuando no recibian el programa de inter-
vencion. Parece, pues, indicado promover
la implementacién en los servicios socio-
sanitarios de programas adaptados a las
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necesidades especificas de los cuidadores
informales/familiares de personas con
trastornos psicéticos.

Palabras clave

Cuidador, efectividad, esquizofrenia,
familia, psicoeducacidn, trastorno psico-
tico.

ABSTRACT

The aim of the current study was to es-
tablish if a psychosocial family interven-
tion program improves the emotional
comfort in relatives/informal caregivers
of patients with a psychotic disorder. The
participants in the study were 27 caregi-
vers, 12 in the experimental condition and
15 in the control condition. In the experi-
mental condition relatives received stan-
dard intervention plus an 18 weekly ses-
sions of a program with components of
psychoeducation, coping and communica-
tion skills, emotional self care, and mutual
support. Control condition just received
standard intervention. Results revealed
that burden decreased and mood increa-
sed, both significantly, in the experimental
condition. Participants in this group also
improved from the beginning of the pro-
gram in others variables as levels of anxie-
ty. High degree of satisfaction was repor-
ted, too. Comparing both conditions it was
found out that when participants got invol-
ved in the program the caregivers reduced
the tendency to get worse. It is claimed the
implementation in the social and health
services programs adapted to the specific
needs of informal caregivers or relatives
of patients with psychotic disorders.

Keywords

Caregiver, effectiveness, family, psy-
choeducation, psychotic disorder, schi-
zophrenia.
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1. INTRODUCCION

El presente trabajo tiene por objetivo
presentar una investigacion sobre la efec-
tividad de un programa de intervencion
grupal, estructurado en moédulos, dirigi-
do a los familiares (o en su caso, cuidado-
res informales) de personas con diagnds-
tico de esquizofrenia, y por extension, de
cualquier otro trastorno psicético. La in-
vestigacion se dirige a valorar la influen-
cia del programa sobre variables relacio-
nadas con la propia familia del paciente,
tales como la morbilidad, la sobrecarga,
la capacidad de adaptacién y afronta-
miento, la autoestima, el apoyo y red so-
cial, y la satisfacciéon de las necesidades
expresadas en una evaluacion previa; asi
como sobre la adherencia al propio pro-
grama y la satisfaccién con el mismo.

En nuestra sociedad la familia es el lu-
gar natural de convivencia de las perso-
nas. Por eso es universalmente aceptado
que esta desempefia un rol crucial en el
cuidado de la persona con un trastorno
mental grave, como lo son los trastornos
psicéticos; conformindose asi como el
principal apoyo para su recuperacién. En
consecuencia, las aproximaciones tera-
péuticas para este tipo de pacientes, a lo
largo de las ultimas décadas, han comen-
zado a considerar a la familia o cuida-
dores informales de la persona enferma
como un foco mas de la intervencién. En
esta linea se han desarrollado programas
eficaces basados fundamentalmente en la
informacién, apoyo y dotacién de estrate-
gias para afrontar las situaciones proble-
ma derivadas de la convivencia y de la
propia enfermedad.

Ademads de las acciones que pueden
llevar a cabo los familiares para mejorar
el tratamiento y rehabilitacién del pacien-
te, tales como apoyar el seguimiento de la
medicacion, reducir las expectativas so-
bre la ejecucién a un nivel realista, com-
prometerse en acciones para mejorar los



PROGRAMA PSICOSOCIAL DIRIGIDO AL BIENESTAR DE LOS FAMILIARES DE PERSONAS...

servicios, mantener una atmosfera fami-
liar relajada, participar en actividades de
tratamiento y esparcimiento personal, y
colaborar en la vinculacién a los servi-
cios terapéuticos y de rehabilitacién (Li-
berman, 1993); los familiares pueden ser
también objetivo de las intervenciones.
Por ello, tal como sefialan Spaniol et al.
(1992), los profesionales han de desarro-
llar estrategias de intervencién para dar
soporte a las familias teniendo en cuenta
el papel crucial que desempefian en el
proceso de rehabilitacién del paciente.

2. REVISION TEORICA

Amplia es la literatura cientifica que
ha estudiado el éxito de los modelos de
intervencion con las familias de pacien-
tes con esquizofrenia y otros trastornos
psicéticos. Desde los paradigmas clasi-
cos de Anderson et al. (1986, 1991), Fa-
lloon et al. (1985, 1993), Goldstein et al.
(1978, 1985), Hatfield (1981), Leff et
al. (1992), McFarlane et al. (1995) y Ta-
rrier et al. (1992, 1995), hasta los mas re-
cientes (Garety et al., 2008; Hurtado et
al., 2008; Montero et al., 2006; Rotondi
et al., 2005; etc.), habitualmente basados
en aquellos.

Es de destacar, no obstante, el princi-
pal punto de inflexién que histéricamente
ha marcado el desarrollo de esta area. Se
trata del avance de las teorias que susten-
tan la praxis con este tipo de poblacién.
Asi, las primeras teorias acerca del papel
que cumplia la familia en el espectro de
los trastornos psicéticos, daban a esta un
papel causal (véase, entre otros a Fromm-
Reichman, 1948; Bateson, Jackson y
cols., 1956; Wynne y cols., 1958 y Jack-
son, 1959). Bajo esta concepcion de las
relaciones disfuncionales familiares co-
mo factor etiolégico de la enfermedad, el
tratamiento que se consideraba mas ade-
cuado era la terapia familiar, con aborda-
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jes de corte psicoanalitico (Boszormenyi,
1972 y Stierlin, 1977) y sistémico (Haley,
1980 y Selvini, 1983). No obstante, esta
practica fue abandonada por una serie de
razones, en especial la refutacién de la
hipétesis al confirmarse la importancia
de los componentes biolégicos y sociales
en el origen de la esquizofrenia; la esca-
sa eficacia de este tipo de intervenciones
(Tourifo, Inglott, Baena y Ferndndez,
2004); y el surgimiento y auge de asocia-
ciones de familiares en EE.UU. que re-
chazaban su implicacion causal en la en-
fermedad (Leff, 1998), oponiéndose a
teorias que consideraban culpabilizado-
ras. En consecuencia, se ha desarrollado
un modelo explicativo mas integrador,
como el hoy vigente modelo de didtesis-
estrés de Zubin y Spring (1977).

Los modelos de intervencion familiar
psicosocial consideran a la familia como
un factor modulador del curso de la en-
fermedad y ponen el acento en la carga
que resulta para la familia la convivencia
diaria con una persona afectada de esqui-
zofrenia (Giner y col. 1998), sin compo-
nentes culpabilizadores. Las intervencio-
nes derivadas de estos, han probado su
eficacia en la reduccién de la tasa de re-
caidas de los pacientes (Mari y Streiner,
1996). También han mostrado un mayor
rigor metodoldgico y mayor eficacia que
las intervenciones basadas en las anterio-
res teorias, por lo que estos modelos se
han ido afianzando y consolidando de
forma progresiva.

Entre los modelos de intervencion fa-
miliar psicosocial, aunque existen distin-
tas propuestas con una eficacia contrasta-
da, no obstante, todas ellas comparten
asunciones y principios comunes:

— La esquizofrenia (y por extension, el
trastorno mental grave) es concebida
como una enfermedad.

— El ambiente familiar no estd implicado
en el origen de la misma, sino que tie-
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ne un papel modulador en la evolu-
cion.

— Las familias son vinculadas al trata-
miento y rehabilitacién del paciente
como agentes terapéuticos (Dixon y
Lehman, 1995), a través de una apro-
ximacion positiva, evitando la culpa-
bilizacién, validando su sobrecar-
ga y respetando sus propias necesida-
des y recursos de afrontamiento (Le-
mos y Vallina, 2003).

— La intervencién familiar es un compo-
nente de un paquete de tratamiento in-
tegral que incluye cumplimiento del
tratamiento farmacoldgico y segui-
miento clinico tras el alta (Lam, 1991).

— La coordinacién, colaboracién y apo-
yo de todos los componentes del tra-
tamiento y la rehabilitacién, para con-
seguir un mismo objetivo (Dixon et
al., 2001).

— Una actuacién de cardcter intervencio-
nista frente al terapéutico, apartdndose
de las terapias familiares iniciales.

— La voluntad de atender las expecta-
tivas, demandas y necesidades de los
familiares y del usuario de una manera
flexible e individualizada.

— El compromiso con la evaluacion de
los resultados de la intervencién y de su
eficacia (Cafiamares, Florit, Castejon,
Rodriguez, Hernandez y Gonzilez,
2007).

— El proporcionar una estructura a nivel
asistencial que facilite establecer cli-
mas familiares estables y predecibles.

— El apoyo a la familia como un todo,
estableciendo limites interpersonales e
intergeneracionales.

— Una aproximacién cognitivo-conduc-
tual, en especial la aplicacion de rees-
tructuracién cognitiva, para mejorar
los recursos de afrontamiento.
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— Intervenciones centradas en el «aqui y
ahora» de los problemas concretos de
las familias (Lemos y Vallina, 2003).

Cabe destacar que el estudio de inter-
venciones con cardcter psicosocial para
familiares de personas con esquizofrenia
y otros trastornos psicéticos graves, arroja
un gran ndmero de investigaciones con-
troladas con una metodologia de alta cali-
dad, que incluye muestras aleatorizadas,
criterios diagndsticos y de intervencion
precisos y definidos, evidencia de la fide-
lidad de la intervencion, identificacion de
procesos y andlisis sistematizados de los
resultados. Las principales limitaciones
de este tipo de estudios radican en el re-
ducido tamaifio de las muestras; la necesi-
dad de mayor rigor en las medidas de las
variables dependientes; y en una alta res-
triccién de los criterios de inclusién de
los participantes que impiden la genera-
lizacién de los resultados. Igualmente, el
escaso tiempo del seguimiento de los re-
sultados tras el tratamiento, impide la
evaluacién de la mejoria mas a largo pla-
zo de variables relevantes como la inte-
gracion social y laboral del paciente.

Merece la pena destacar el gran volu-
men de estudios realizados en el dmbito
anglosajon frente a la escasa proliferacién
de estos en el ambito espafiol. También la
excesiva focalizacién en variables depen-
dientes relativas al estado clinico del pa-
ciente, mientras que solo un limitado nud-
mero de estudios evalia el funcionamiento
psicosocial y aspectos relacionados con
las propias familias. Estos factores son
de especial relevancia, pues repercuten en
el curso del paciente, y justifican el diri-
gir programas de intervencién y producir
efectos positivos en las familias, para asi
actuar positivamente sobre el paciente.

De todo el bagaje experimental se pue-
den concluir que las intervenciones fa-
miliares de caracter psicosocial se han
mostrado eficaces, efectivas y eficientes,
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cuando se combinan con dosis adecuadas
de medicacién neuroléptica. Estos resul-
tados deben matizarse teniendo en cuenta
las siguientes consideraciones:

1. Las variables dependientes sobre las

que se han demostrado eficaces, in-
cluso a los siete afios de seguimiento
(Bauml, Pizschel-Walz, Volz, Engel y
Kessling, 2007), son principalmente
la reduccién de la tasa de recaidas y
rehospitalizaciones del paciente, la
disminucién de la carga familiar sub-
Jjetiva, la reduccion de los compo-
nentes de criticismo y hostilidad de
la emocién expresada, la mejora
del funcionamiento psicosocial y del
cumplimiento del tratamiento farma-
cologico por parte del paciente.

. Para el logro de la eficacia es nece-
sario:

— La consideracion de la fase del tra-
tamiento del paciente. Esta interven-
cién se ha de llevar a cabo cuando el
paciente esté estabilizado clinica-
mente, para que el hecho de recibir
la informacién derivada de este tipo
de intervenciones no suponga una
sobreestimulacion que derive en un
agente estresor.

— Un trabajo intensivo en componen-
tes de psicoeducacion, no basado
solo en proporcionar informacion,
sino que debe estar acompafado
de entrenamiento en estrategias de
solucion de problemas 'y comunica-
cion, asi como de manejo de las
Crisis.

— La generacion de contextos de apo-
yo 1o mds naturales posibles.

— La prolongacion durante un largo
periodo tiempo (al menos dos afios)
(Falloon, 2003), considerando la
posibilidad de alargarlo con sesio-
nes de refuerzo periddicas (Pits-
chel-Walz et al., 2001), o de grupos
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de soporte y autoayuda. Estos gru-
pos se han mostrado efectivos a
largo plazo y mas eficaces que la
psicoeducacion y el cuidado estan-
dar en mejorar el funcionamiento
psicosocial de la familia, en reducir
la morbilidad del cuidador (Mon-
tero et al., 2006), asi como en me-
jorar el funcionamiento social del
paciente y sus habilidades de auto-
cuidado (Chien et al., 2004, 2009).

— El establecimiento de una optima
alianza terapéutica en un clima de
aceptacion entre el profesional, el
paciente y la familia, constituyen-
do este un elemento explicativo del
éxito terapéutico de los programas
de intervencién familiar (Smerud y
Rosenfard, 2008).

3. En cuanto al formato de intervencion,

los datos evidencian eficacia tanto en
la modalidad unifamiliar, y a domici-
lio, como en la grupal, mostrandose
esta dltima superior en nuMerosos es-
tudios como, por ejemplo, el de Mc-
Farlane et al. (1995), asi como en las
revisiones de Dixon y Lehman (1995)
y Pitschel-Walz et al. (2001). Falloon
(2003) indica que la estrategia grupal
para los familiares arroja mejores re-
sultados, cuando estos son los padres
y madres de los pacientes, mientras
que parejas, hermanos, hijos y amigos
cercanos suelen preferir el formato
unifamiliar. No obstante, la recomen-
dacion pasaria por combinar ambas
modalidades cuando se precise, fo-
mentando el formato grupal por las
diferentes ventajas que ofrece: mayor
eficacia; modelado de estrategias de
afrontamiento entre los participantes;
reduccion de aislamiento, estigma y
culpa; aumento del compromiso y co-
laboracién; desbloqueo de resisten-
cias a la intervencion individual; esta-
blecimiento de relaciones y sensacién
de apoyo; economia de tiempo; y pro-
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porcionar un encuadre estable para
familias demandantes.

4. Se trata de un método de intervencién
eficiente que genera una reduccién
de costes significativa en los sistemas
socio-sanitarios, especialmente en los
casos en los que la intervencién es-
ta mas indicada. Estos casos son: fa-
milias con estilos de comunicacién
disfuncionales con marcado caracter
agresivo; familias que conviven con
el paciente y comparten un elevado
tiempo de contacto cara a cara; pa-
cientes que a pesar de tomar la medi-
cacién adecuadamente recaen a me-
nudo; y familias con una alta emocién
expresada y/o altamente demandantes
con los profesionales de los servicios
(Rodriguez et al., 1997).

Las intervenciones de corte psi-
coeducativo, favorecen la mejora de
la conciencia de enfermedad del pa-
ciente y la familia, lo que repercute en
una mayor adherencia al tratamiento,
evitando asi un mayor nimero de in-
gresos y generando una reduccién de
costes al sistema (Rummel-Kluge,
Pitschel-Walz, Baulm y Kissling,
2006).

5. Las intervenciones familiares son
efectivas, ya que se ha probado su
viabilidad para ser implementadas en
los servicios asistenciales habituales
y en distintas realidades culturales
(Dixon et al., 2000). Su principal in-
conveniente es la dificultad para man-
tener la adherencia de los familiares a
lo largo de todo el programa.

Mas alla de todo esto, cabe destacar
los aspectos que encuentran beneficio-
sos los propios familiares de los progra-
mas de intervencién dirigidos a ellos:
percepcion de soporte emocional y acep-
tacion por parte de los profesionales;
cambio hacia actitudes mds tolerantes
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con el paciente; incremento del nivel de
actividad social; mejora de la comunica-
cion familiar; promocion de actividades
y estrategias para colaborar con los ser-
vicios asistenciales comunitarios; y ad-
quisicion de informacion actualizada
acerca de la enfermedad y el manejo de
la misma (Budd et al., 1997 y Buksty et
al., 2006). Estos datos tienen un valor
especial para el futuro desarrollo de pro-
gramas de calidad, que buscan, por un
lado, el incremento en la satisfaccion de
los familiares con respecto a los servi-
cios, por otro, el de los pacientes, que en
su mayoria (67 % de los casos segun el
estudio de Murray-Swank et al., 2007)
demandan la participacion de las familias
en su proceso de rehabilitacion.

Teniendo en cuenta estas matizacio-
nes, es evidente la importancia de que los
nuevos desarrollos de investigacién di-
rijan sus esfuerzos a mejorar la calidad
metodolégica de los trabajos y a favore-
cer su puesta en marcha en el ambito
asistencial.

En esta direccidn se incluye el presen-
te trabajo, que trata de englobar los com-
ponentes que han demostrado ser efica-
ces en las intervenciones para familiares
de personas con esquizofrenia y otros
trastornos psicéticos. Junto a estos com-
ponentes contrastados se incluyen otros
de caracter mas innovador en este ambi-
to, dirigidos a reducir la sobrecarga y los
correlatos psicopatolégicos de la misma
en los familiares y/o cuidadores infor-
males.

Estos nuevos desarrollos tienen su
apoyo en destacados programas de inter-
vencion testados en otros entornos. En
concreto, el programa dirigido a cuidado-
res de familiares mayores dependientes
Como mantener su bienestar, de Crespo
y Lépez (2007), cuyos resultados eviden-
cian su eficacia en la mejora del estado
emocional de los cuidadores, y una ele-
vada satisfaccién de los usuarios con la
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intervencion. También, en el ambito de
personas con demencia, el programa
«Educa» de Martin Carrasco et al. (2009),
constata la efectividad de un programa de
intervencion psicoeducativo en la preven-
cién o reduccion de la sobrecarga del
cuidador, asi como mejoras significativas
en su calidad de vida y en su estado de
salud general.

Los resultados de estos programas
orientados a reducir el estrés y malestar
asociados al cuidado de personas con dis-
capacidad en otros ambitos, sefialan una
via de avance en el ambito de las perso-
nas con enfermedad mental, y mas en
concreto, la esquizofrenia y otros trastor-
nos psicéticos, que justifica su considera-
cién en el presente trabajo.

3. JUSTIFICACION

La revisiéon anteriormente expuesta
apoya, de forma empirica, la importan-
cia de desarrollar e implementar progra-
mas de atencién a las necesidades propias
de las familias de pacientes de esquizo-
frenia y otros trastornos psicéticos, dado
el impacto positivo que tiene en el curso
de la enfermedad.

Ademas de este apoyo empirico, estos
programas estdn recomendados por las
guias de practica clinica desarrolladas por
reconocidos expertos en el tratamiento de
estos trastornos. Entre ellas se pueden se-
falar, a nivel nacional, la Guia de Prdc-
tica Clinica de Intervenciones Psicoso-
ciales en el Trastorno Mental Grave, la
Guia de Prdctica Clinica sobre la Esqui-
zofrenia y el Trastorno Psicotico Incipien-
te, del Ministerio de Sanidad y Consumo
(2009). Asimismo a nivel internacional,
se han publicado guias al respecto, como
las guias del National Institute for Clini-
cal Excellence (NICE), de la American
Psychological Asociation (APA), o de la
German Society for Psychiatry, Psy-
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chotherapy and Neurology, en las que
también se aboga por incluir intervencio-
nes familiares de caracter psicoeducativo
en los programas de terapia estandar para
pacientes con esquizofrenia y otros tras-
tornos relacionados, tanto en fase aguda,
como post-aguda.

También se apoya la necesidad de in-
cluir componentes dirigidos a reducir la
morbilidad y el estrés del familiar/cuida-
dor informal, desde perspectivas tedricas,
principalmente desde los modelos de con-
ceptualizacién transaccional del estrés,
como el de Lazarus y Folkman (1984), y
mas concretamente en el dambito de los
cuidadores, el de Pearlin et al. (1990). En
este dltimo, el estrés, y los posibles pro-
blemas emocionales, fisicos y sociales
que se deriven, son el resultado dindmico
de la interaccion entre la historia perso-
nal y el contexto, con los estresores, tanto
primarios (los directamente relacionados
con la actividad del cuidado, y que en-
globan aspectos objetivos y subjetivos),
como los secundarios (que afectan a otras
areas vitales, pero son derivados o acre-
centados por la actividad del cuidado),
todo ello mediado por los recursos perso-
nales, materiales y sociales.

Las familias son el elemento clave del
mantenimiento en la comunidad, cuidado,
y apoyo, tanto emocional, como instru-
mental de la persona enferma. Por tanto,
dado que el hecho de asumir el rol de
cuidador constituye una importante fuen-
te de estrés que incrementa el riesgo de
padecer problemas fisicos y alteraciones
emocionales (Crespo y Lépez, 2007). En
el estudio de Guillén (2010), se encuentra
que el 34 % de los cuidadores informales
de personas con un trastorno mental grave
presentan riesgo de padecer problemas
emocionales de relevancia clinica, funda-
mentalmente problemas de ansiedad, sue-
fio y trastornos somaticos, fuertemente
relacionados con el estrés.

En esta direccién se han manifestado
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reiteradamente los expertos, pudiendo ci-
tarse como muestra lo sefialado por Mc
Donell, Short, Berry y Dyck (2003):

«Conviene dedicar algiin modulo es-
pecifico a tratar aspectos relacionados
con la carga familiar, asi como a dotar
de estrategias de afrontamiento a sus in-
tegrantes, mds alld de centrarse exclusi-
vamente en la enfermedad del paciente».

De hecho, ya en las guias practicas di-
rigidas a familiares/cuidadores informa-
les de personas con esquizofrenia y otros
trastornos mentales graves, desarrolladas
en los dltimos afos en Espaiia, se abo-
ga en esta direccién. Asi, por ejemplo, en
la guia Estrechando Lazos (FEAFES,
2008), se indica:

«Cuidar a su ser querido comienza por
cuidarse a usted mismo. El cuidar a una
persona con esquizofrenia puede sentirse
como un trabajo a tiempo completo. Pue-
de tener que hacer muchas cosas diferen-
tes. Por ejemplo, puede tener que actuar
como enfermero, cocinero, banquero, y
mejor amigo de esta persona, jtodo en
uno! Esto puede ser duro para usted. La
esquizofrenia ha cambiado completamen-
te la vida de su ser querido. Pero también
ha cambiado completamente la suya. Por
lo tanto, es muy importante que se cuide
a si mismo. He aqui algunas cosas que
puede hacer: buscar ayuda (...), tomar-
se tiempo libre (...), estar bien (...)».

Parece, pues, mas que justificada la ne-
cesidad de incluir contenidos especificos
dirigidos a reducir la sobrecarga de los
cuidadores y a mejorar sus estrategias de
afrontamiento; asi como a reducir la mor-
bilidad del familiar, o cuidador informal,
y también a evaluar el impacto de dichas
intervenciones. En consonancia con estas
directrices, se ha planteado la presente
investigacion.
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4. METODO

4.1. Objetivo

El objetivo de la presente investigacién
es desarrollar y evaluar la efectividad de
un programa para mejorar el bienestar
de los familiares y/o cuidadores informa-
les de personas con un diagndstico de
esquizofrenia u otro trastorno psicético.
Dado que se espera que los familiares
o cuidadores de estos enfermos se vean
afectados por problemas de sobrecarga,
sintomatologia ansiosa y depresiva, alte-
raciones en el estado de salud general,
autoestima, apoyo social y satisfaccion
con el mismo, capacidad de afrontamien-
to y adaptacion, satisfaccién de necesida-
des, se consideraran todas estas variables
a la hora de evaluar la eficacia del progra-
ma de intervencion, asi como el indice de
adherencia al propio programa y la satis-
faccién con el mismo.

4.2. Diseno

Estudio prospectivo, con un disefio
experimental de comparacién de dos gru-
pos, de asignacién no aleatoria; con me-
didas repetidas en el pre-tratamiento y el
post-tratamiento.

4.3. Definicion de variables

4.3.1. Variables independientes (VI)

El tipo de intervencién llevado a cabo
toma dos valores:

— Grupo de intervencion con familias:
tratamiento estdndar (incluye los cui-
dados habituales recibidos a nivel in-
dividual en los servicios socio-sanita-
rios a los que acuden los pacientes),
mas el programa de intervencién gru-
pal dirigida a reducir el malestar.

— Grupo control: tratamiento estandar
(incluye los cuidados habituales reci-
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bidos a nivel individual en los servi-
cios socio-sanitarios a los que acuden
los pacientes).

4.3.2. Variables dependientes (VD)
y medida

Abarcan las principales variables rela-
cionadas con los efectos del cuidado del
enfermo sobre los familiares y/o cuidado-
res informales. Son las siguientes:

® Sobrecarga, medida a través de dos
instrumentos:

— Entrevista de carga familiar objeti-
va y subjetiva ECFOS-1I (Vilapla-
na, Ochoa, Martinez, Villalta, Mar-
tinez Leal, Puigdollers, Salvador,
Martorell, Mufioz y Haro, 2007),
adaptada de The Family Burden In-
terview Schedule-Short Form (Ga-
mache y Tessler, 1994).

— Escala de Sobrecarga del Cuida-
dor de Zarit (ZCBI) de Zarit, Rever
y Bach-Peterson (1980), adaptacion
espafiola de Martin Carrasco et al.
(1996).

e Morbilidad:

— Sintomas de ansiedad, a través del
Inventario de Ansiedad de Beck
(BAI) de Beck, Brown, Epstein y
Steer, 1988. Adaptacién espaiiola de
Vazquez y Sanz (1999).

— Sintomas de depresién, medidos
con el Inventario de Depresion de
Beck-I1, segin la adaptacién espa-
fiola de Sanz, Navarro y Vazquez
(2003) del Beck Depression Inven-
tory (2nd Edition), (BDI-II) de
Beck et al. (1996).

— Estado de salud general, a través del
Cuestionario de Salud General de
Goldberg (GHQ-28), traducido del
General Health Questionnaire-28
(Goldberg, 1979).
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e Autoestima, a través de la escala de
Autoestima de Rosenberg (Rosen-
berg; 1965). Adaptacién espaiiola de
Vazquez, Jiménez y Vazquez Morejon
(2004).

® Apoyo social y satisfacciéon con el
mismo, medido con el Cuestionario
de Apoyo Social de Saranson (Saran-
son, Levine y Bashman, 1983).

® Capacidad de afrontamiento, a través
del Family Coping Questionnaire
(FCQ) (Magliano et al., 1996).

® Capacidad de adaptacion, con la Esca-
la de Inadaptaciéon (Echeburda y Co-
rral, 1987).

® Satisfaccion de las necesidades evalua-
das a través de una escala tipo Likert
(0-7) elaborada ad hoc para la investi-
gacion, recogiendo las necesidades re-
visadas en la literatura.

e Indice de adherencia al programa. Se
trata de una variable que solo serd me-
dida en el grupo experimental, y se
evalia considerando el ndimero de se-
siones terapéuticas del programa de
intervencién grupal a las que se ha
acudido.

e Satisfaccion con el servicio medida a
través del Cuestionario de Satisfac-
cién del Cliente-8 (CSQ-8) de Larsen,
Attkisson, Hargreaves y col. (1979).
Solo serd medida en el grupo experi-
mental.

4.4. Participantes

La muestra inicial fue un total de 37
personas, todas ellas familiares de usua-
rios que cumplian los requisitos de inclu-
sion del estudio y acudian a diferentes
dispositivos de la red publica de Atencién
Social a Personas con Enfermedad Men-
tal de la Comunidad de Madrid, asi como
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a dispositivos de la red de rehabilitacién
psicosocial de Extremadura, gestionados
por las Hermanas Hospitalarias del Sa-
grado Corazén de Jesus. En concreto, el
grupo experimental estaba formado por
familiares de usuarios del Centro Menni
Vallecas; y en el grupo control participa-
ban también familiares de otros dispositi-
vos de dichas redes (Centro Menni Valle-
cas, Centro de Rehabilitacion Psicosocial
de Badajoz y Centro de rehabilitacion de
Aranjuez).

Para contrastar los resultados, el gru-
po control lo conformaron personas que
pertenecieran al mismo y a otros dispo-
sitivos de similares caracteristicas y que
aceptaran pasar por la condicién control.

Debido a distintas causas, en especial
el abandono de los participantes, al inicio
del estudio en el grupo experimental ha-
bian 19 personas, y en el control 18.

Todos los participantes en este estudio,
tanto si pertenecian a la condicién experi-
mental como control, firmaron un docu-
mento de consentimiento informado en el
que aceptaban participar en la investiga-
cién, y se explicitaba que los resultados
de las evaluaciones iban a emplearse co-
mo datos para una investigacion.

Criterios de inclusién y exclusién del
estudio:

Criterios de inclusion

— Ser cuidador informal (familiar o no)
de una persona con diagndstico de es-
quizofrenia u otro trastorno psicético
DSM-IV-TR (APA, 2000), y mantener
un contacto habitual con este (al me-
nos semanal).

— Aceptacion explicita por escrito a par-
ticipar en el estudio (consentimiento
informado).

— Consentimiento explicito por parte del
paciente para intervenir con su fami-
lia/cuidador informal.
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Criterios de exclusion

— Que el familiar/cuidador informal,
participara durante el periodo de inves-
tigacion, en algin grupo de interven-
ci6n dirigido a la satisfaccién de nece-
sidades de familiares de personas con
trastorno mental grave y a la mejora de
otras variables como la carga, la sinto-
matologia ansiosa y depresiva y el es-
tado de salud general.

— Que el familiar/cuidador informal pa-
deciera una enfermedad mental, disca-
pacidad intelectual y/o mantuviera un
consumo de sustancias téxicas, que
pueda impedir beneficiarse de los con-
tenidos de la intervencion.

— Que la intervencion grupal pudiera
ser iatrogénica, segun la valoracion de
los profesionales responsables del ca-
so, por el momento vital de la familia
o el curso de la enfermedad del pa-
ciente.

Dado que solo algunos familiares pu-
dieron recibir el tratamiento, una vez fina-
lizada la investigacion, se intentard pro-
mover la difusion del programa a los
profesionales del resto de centros de la red,
y especialmente a los centros participantes
en el estudio, con el fin de facilitar el acce-
so al tratamiento a todos los familiares/
cuidadores informales que lo deseen.

5. PROCEDIMIENTO

La primera parte del estudio dedicada
al periodo de reclutamiento de los fami-
liares/cuidadores informales en los cen-
tros, se prolongé aproximadamente un
mes. Se efectud un trabajo previo con los
profesionales responsables de cada caso,
a partir del cual se elaboré una primera
lista de posibles candidatos por cumplir
los criterios de inclusién y no de exclu-
sion. A continuacion, se mantuvo una en-
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trevista, por parte del psicélogo/a res-
ponsable de cada caso, con los usuarios,
familiares de los potenciales participan-
tes, para corrobar su aceptacion de que un
familiar fuera participe del estudio. Pos-
teriormente, se entrevistd a cada candi-
dato de forma individual para explicarle
en qué consistia la investigacion, verifi-
car su colaboracion, firmar el consen-
timiento informado y fijar una fecha pa-
ra la evaluacién pre-test. En funcién del
centro al que pertenecieran, se les expli-
caba que iban a formar parte del grupo
control, o del grupo experimental.

La siguiente etapa consisti6 en las eva-
luaciones pre-test de ambos grupos, que
se prolongaron desde enero de 2010 hasta
marzo de 2010. Previamente, en diciem-
bre de 2009, se solicité a una persona
(familiar de un usuario que no iba a parti-
cipar en el estudio), a colaborar como su-
jeto de una evaluacién piloto, para veri-
ficar la viabilidad de la aplicacién de la
bateria de evaluacién y solventar posibles
errores. Las evaluaciones pre-test fueron
realizadas por los psic6logos de los cen-
tros a los que acudian cada uno de los
usuarios y familiares de los participantes.
Estos psicélogos fueron previamente en-
trenados y capacitados para la tarea por
la investigadora principal, asimismo psi-
cbloga. En ningin caso las evaluaciones
fueron realizadas por el profesional res-
ponsable de impartir el programa (la in-
vestigadora principal), con el fin de con-
seguir evaluadores ciegos. La aplicacion
del programa se llevo a cabo en el mismo
centro al que acudia el familiar de cada
participante.

Tras finalizar las evaluaciones al grupo
experimental, comenz6 la aplicacion del
programa en febrero de 2010, que se pro-
long6 durante 18 sesiones, finalizando en
junio de 2010. La aplicacién del progra-
ma fue realizada por una psicéloga, la
primera firmante de este trabajo. En tres
sesiones (9.3, 11.2y 12.%), estuvo presente
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una segunda terapeuta-psicéloga, como
observadora. El acceso al programa fue
gratuito y, su realizacion, se llevé a cabo
en una de las salas del centro donde acu-
den los usuarios, familiares de los partici-
pantes (Centro Menni Vallecas).

Los materiales que se han requerido
para la investigacién son: sillas, pizarra,
papeles, boligrafos y diverso material in-
formativo escrito para entregar a los par-
ticipantes.

Las sesiones se mantuvieron con una
frecuencia semanal y una duracién de una
hora (lunes de 12.30 a 13.30), con la si-
guiente estructura: resumen de la sesién
anterior, abordaje del tema especifico,
entrega de material, sintesis y conclusio-
nes. Al final de cada sesion el profesional
que monitorizaba el programa codificaba
la asistencia o no de los participantes, asi
como la justificaciéon o no de la falta.

El programa, que estd estructurado en
médulos especificos referidos a areas de
intervencién concretas y se basa en los
elementos que, de acuerdo con la literatu-
ra cientifica, han demostrado ser eficaces,
mantiene la secuencia que se muestra en
la tabla I.

Una vez impartidos todos los médulos
pertinentes, tras la finalizacién del trata-
miento se procedié a la evaluacion post-
tratamiento. Esta evaluacién se llevé a
cabo durante los meses de junio y julio
de 2010, en los dos grupos, por los psic6-
logos de los centros a los que acudian
cada uno de los usuarios, familiares de
los participantes, al igual que en el pre-
test. A continuacién se resume la secuen-
cia de las evaluaciones, indicando los
instrumentos utilizados para su realiza-
cion (tabla II).

Como una prolongacién de esta inves-
tigacién, se valorara la realizacién de un
seguimiento del grupo con sesiones de
refuerzo/mantenimiento, asi como con-
secuentes evaluaciones de seguimiento a
ambos grupos en diferentes periodos.
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TABLA I

Estructura del programa por médulos

Médulo

Objetivo

Sesiones

1.

Establecimiento
de la alianza

Encuadrar, dar a conocer el programa de interven-
cién y sus condiciones. Establecer un clima de
participacion, colaboracién, apoyo y apertura a la
satisfaccion de necesidades expresadas. Explicar
la estructura de los moédulos y sus sesiones. Son-
dear la adherencia.

2.

Psicoeducacion

Mejorar el conocimiento de los familiares/cuida-
dores acerca de la esquizofrenia y otros trastornos
psicéticos, con asesoramiento sobre las posibili-
dades de tratamiento, recursos y ayudas disponi-
bles; promoviendo la eliminacién de mitos, la ad-
quisicion de habilidades de manejo de situaciones
criticas, el ajuste de expectativas y actitudes posi-
tivas y de aceptacion hacia el paciente.

3.

Autocuidados

Mejorar el estado de animo de los familiares/cui-
dadores, promoviendo el incremento de activida-
des gratificantes dedicadas a uno mismo, la par-
ticipacién en contextos de interaccién social y
la adquisicion de estrategias de afrontamiento de la
ansiedad, asi como conocimiento del papel del
pensamiento y la emocién en el comportamiento;
y mejora de la autoestima.

Entrenamiento
en habilidades
de comunicacion

Fomentar la adquisicién de un estilo comunicacio-
nal asertivo y empdtico, asi como de estrategias
comportamentales que faciliten una mejora en la
convivencia familiar.

13-17

Entrenamiento
en solucion
de problemas

Proporcionar estrategias que permitan a los fami-
liares/cuidadores afrontar eficazmente los proble-
mas generados en las situaciones derivadas de
convivir y cuidar a una persona con esquizofrenia
u otro trastorno psicotico.

5,16-18

Asociacionismo
y ayuda mutua

Garantizar, tras finalizar el programa, la existen-
cia de una red natural de apoyo y promover el
asociacionismo y creacién de grupos de soporte
en contextos normalizados, para evitar el aisla-
miento social del familiar/cuidador.

18

Mantenimiento
de logros

y prevencion
de recaidas

Sintetizar los contenidos abordados a lo largo del
programa, verificar la interiorizacion de los mis-
mos, y promover el mantenimiento de las ganan-
cias terapéuticas alcanzadas.

18
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TABLA 11

Secuencia de las evaluaciones

Instrumento Pre-test Durante Post-test
Datos sociodemogrdficos Si No No
Carga. ECFOS 11 Si No Si
Carga. ZARIT Si No Si
Ansiedad. BAI Si No Si
Animo. BDI-II Si No St
Salud general. GHQ-28 Si No Si
Autoestima. Rosenberg Si No Si
Apoyo social. CAS Saranson Si No Si
Afrontamiento. FCQ Si No Si
Adaptacion. Escala de inadaptacion Si No Si
Satisfaccion de necesidades. Escala necesidades — Si No Si
Indice de adherencia. Codificacion de asistencia No Si (solo grupo No
experimental)
Satisfaccion con el servicio. CSQ-8 No No Si (solo grupo

experimental)

6. RESULTADOS

6.1. Analisis estadistico de los datos

Para el andlisis de los resultados, se em-
pled el programa estadistico SPSS 15.0.

El primer paso ha sido la obtencién de
los andlisis descriptivos de cada una
de las variables de los datos sociodemo-
gréficos y clinicos de los participantes. A
continuacién se ha realizado un analisis
entre las puntuaciones del grupo experi-
mental y el control en el pre-tratamiento
para comprobar si existian diferencias es-
tadisticamente significativas antes del ini-
cio del programa, utilizando la prueba U
de Mann-Whitney para muestras inde-
pendientes. La eleccion de una prueba no
paramétrica se debe al escaso tamafno de
la muestra y a que las puntuaciones no se
ajustan a la distribucién normal.

Para comprobar si existen diferencias
estadisticamente significativas, entre el
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grupo control y el experimental, en las
medidas de las variables dependientes en
el post-tratamiento, se utilizé la prueba U
de Mann-Whitney para muestras inde-
pendientes, por las razones ya sefialadas.

Para evaluar si existen diferencias en
las variables dependientes entre el pre y
el post-tratamiento en el grupo experi-
mental, se utiliz6 la prueba de Wilcoxon
para muestras relacionadas.

Para el andlisis de las puntuaciones en
las variables dependientes satisfaccion de
necesidades, carga, sintomas depresivos,
sintomas de ansiedad, autoestima, estado
de salud general, adaptacion, afronta-
miento 'y apoyo social y satisfaccion con
este, que se espera que existan mejorias
significativas en el grupo experimental,
tanto respecto a las medidas pre-tratamien-
to, como a las medidas del grupo control
en el post-tratamiento, se utilizé la prueba
de Wilcoxon para muestras relacionadas.

Ademas, se utilizé el estadistico d de
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Cohen para calcular el tamafio del efecto
existente entre las puntuaciones de las va-
riables dependientes, pre y post en el gru-
po experimental y control, y en el post en
ambos grupos; con el fin de determinar la
magnitud estandarizada de las diferen-
cias. Para interpretar dicha magnitud, se
emplearon los criterios establecidos por el
autor (Cohen, 1988): d bajo = 0,20 o in-
ferior; d medio = 0,50; d alto = 0,80 o
superior.

Asimismo, se analizaron los datos re-
ferentes a las variables satisfaccion con el
servicio y adherencia al programa en
el grupo experimental. En el primer caso
se consideraron los estadisticos descrip-
tivos; y en el segundo, la media total de
adherencia del grupo.

6.2. Resultados de la muestra

La muestra inicial se componia de 37
sujetos, con una media de edad de 62,49
afios y una distribucién por sexos de 31
mujeres (83,78 %) y 6 varones (16,22 %).
De este total inicial de participantes, a lo
largo del proceso, se han producido diez
muertes experimentales. En el grupo con-
trol se producen tres pérdidas de partici-
pantes por las siguientes razones: cam-
bio de residencia, abandono voluntario,
e inicio en la participacién en un grupo de
intervencion familiar en otro dispositivo,
lo que supone un criterio de exclusion del
estudio, expuesto en la tabla III.

TABLA III

Muertes experimentales
del grupo control

Sexo Edad Razoén de salida
Sujeto 1  Mujer 52 Cambio
de residencia
Sujeto2 Mujer 62 Abandono

Sujeto3 Mujer 66 Cumple criterio

exclusion

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 353-392.

TABLA IV

Muertes experimentales
del grupo experimental

N.° sesiones

Sexo Edad  de asistencia
Sujeto 1  Mujer 66 4
Sujeto 2 Varén 77 2
Sujeto 3 Mujer 79 2
Sujeto 4  Mujer 75 7
Sujeto5  Varén 76 1
Sujeto 6 Mujer 55 2
Sujeto 7 Mujer 79 1

Las siete muertes experimentales co-
rrespondientes al grupo experimental se
deben al no cumplir con la asistencia al
menos al 50% (9 sesiones) de las sesio-
nes del programa. Se consider6 la exclu-
sién de estos participantes del andlisis de
los datos y de la evaluacién post-trata-
miento, al considerar que no podria ob-
servarse el posible efecto del programa
de intervencion sin haber participado en
al menos la mitad del programa, como se
expone en la tabla IV con el nimero de
sesiones a las que asistieron y dos de los
datos sociodemograficos mas relevantes
(sexo y edad).

Cabe sefialar la alta media de edad
(72,42 anos) de los abandonos del grupo
experimental, frente a la media de los par-
ticipantes (62,49 afios). Quiza esta eleva-
da edad haya supuesto una mayor dificul-
tad para mantener una asistencia regular
al programa.

Descartados los abandonos, definitiva-
mente el grupo considerado en la inves-
tigacién es de 27 personas, componién-
dose el grupo control de 15 personas, y el
experimental de 12. La edad media es de
60,19 afios, y la distribucién por sexos
es de 23 mujeres (85,2%) y 4 varones
(14,8 %). Estos valores de sexo y edad de
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la muestra definitiva son muy similares a
los de la muestra inicial de 37 sujetos.

A continuacién se presentan varias ta-
blas (de la V a la XXI) con las estadis-
ticas y frecuencias obtenidas para cada
una de las variables sociodemograficas
y clinicas de la muestra definitiva, tanto
del grupo experimental, como del grupo
control.

De este modo, se puede observar en
cuanto al perfil de los participantes, la si-
militud entre ambos grupos en la mayoria
de las variables medidas. Asi, el perfil
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mayoritario es el siguiente: mujer, de al-
rededor de 60 afios, de estado civil casada
o viuda, ama de casa, con un maximo de
estudios secundarios, madre de la per-
sona enferma (en el grupo experimental
destaca un subgrupo amplio, del 33,3 %,
de hermanos), y que vive con €l. Este ul-
timo dato predomina mas en el grupo
control (86,7 %) que en el experimental
(58,3 %). Los ingresos econémicos en el
ndcleo familiar suelen oscilar entre los
601 y 1.800 euros, aunque cabe destacar,
a diferencia del grupo experimental, un

TABLA V
Analisis de la edad del familiar

Grupo experimental Grupo control

N =12 N =15
Variable Media Mediana Media Mediana
Edad (datos relativos al familiar) 59,17 62 61 65
TABLA VI

Analisis del sexo del familiar

Grupo experimental Grupo control

N =12 N=15
Variable Frecuencias Frecuencias
Sexo (datos relativos al familiar)
— Varén 1(8,3%) 3 (20%)
— Mujer 11 (91,7 %) 12 (80 %)
TABLA VII

Analisis del estado civil del familiar

Grupo experimental Grupo control

N =12 N =15
Variable Frecuencias Frecuencias
Estado civil (datos relativos al familiar)
— Casado/pareja de hecho 5 (41,7 %) 7 (46,7 %)
— Separado/divorciado 2 (16,7) 0 (0%)
— Viudo 5 (41,7 %) 8 (53,3 %)
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TABLA VIII
Analisis de los ingresos econémicos del familiar

Grupo experimental Grupo control
N =12 N=15
Variable Frecuencias Frecuencias
Nivel ingresos economicos en el niicleo
de convivencia (datos relativos al familiar)
— 0-600 0 (0%)" 1 (6,7 %)
— 601-1.200 5 (41,7 %)" 7 (46,7 %)
— 1.201-1.800 6 (50 %)" 2 (13,3 %)
— + de 1.800 0(0%)" 5 (33.3%)

* Existe algun valor perdido en este grupo respecto a esta variable.

TABLA IX
Analisis del nivel de estudios del familiar

Grupo experimental Grupo control
N =12 N =15
Variable Frecuencias Frecuencias
Nivel de estudios (datos relativos al familiar)
— Primarios incompletos 3 (25%) 5 (33.3%)
— Primarios completos 4 (33,3%) 6 (40 %)
— Secundarios 4 (33,3 %) 4 (26,7 %)
— Licenciados universitarios 1(8,3%) 0 (0%)
TABLA X

Analisis de la profesion del familiar

Grupo experimental Grupo control
N =12 N=15
Variable Frecuencias Frecuencias
Profesion (datos relativos al familiar)
— Opbrero sin cualificar 1(8,3%) 1 (6,7 %)
— Sector servicios 2 (16,7 %) 320%)
— Personal servicios administrativos 1 (8,3 %) 1 (6,7 %)
— Ama de casa 7 (58,3 %) 7 (46,7 %)
— Jubilado debido a la edad 1 (8,3 %) 2(13,3%)
— Jubilado por enfermedad o minusvalia 0 (0%) 1 (6,7 %)
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subgrupo considerable (33,3 %) del gru- habitual es el paciente con un progenitor,
po control, cuyos ingresos econémicos predominantemente la madre, y que com-
superan los 1.800 euros al mes. La com-  parten juntos mas de 28 horas semanales.
posicién del nicleo de convivencia mas El diagnéstico mas prevalente del pa-

TABLA XI

Analisis del parentesco con el paciente

Grupo experimental Grupo control
N =12 N =15
Variable Frecuencias Frecuencias
Parentesco con el paciente (datos relativos
al familiar)
— Padre 1 (8,3 %) 2 (13,3 %)
— Madre 5 (41,7 %) 10 (66,7 %)
— Hermano/a 4 (33,3%) 2 (13,3%)
— Coényuge 1(8,3%) 1 (6,7 %)
— Otros 1(8,3%) 0 (0%)
TABLA XII

Analisis del nicleo de convivencia del familiar

Grupo experimental ~ Grupo control

N =12 N=15
Variable Frecuencias Frecuencias
Descripcion del niicleo de convivencia del paciente
— Paciente y uno o dos progenitores 8 (66,7 %) 8 (53,3%)"
— Paciente y uno o dos progenitores y mas miembros 2 (16,6 %) 4(26,7%)"
— En pareja e hijos 1 (8,3 %) 1(6,7%)"
— Otros 1(8,3%) 0(0%)*

* Existe algun valor perdido en este grupo respecto a esta variable.

TABLA XIII

Analisis de la convivencia con el paciente

Grupo experimental Grupo control
N =12 N=15
Variable Frecuencias Frecuencias
¢ Viven juntos? (datos relativos al familiar)
- Si 7 (58,3 %) 13 (86,7 %)
— No 5 (41,7 %) 2 (13,3 %)
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ciente es esquizofrenia (en cualquiera de  de caracter psiquiatrico en el ultimo afio.
sus subtipos), con una evolucién de mds  El funcionamiento global medio del pa-
de 11 afios, y sin ingresos hospitalarios  ciente oscila entre 45 y 50, en la puntua-

TABLA XTIV
Analisis del diagnostico del familiar

Grupo experimental Grupo control

N =12 N=15
Variable Frecuencias Frecuencias
Diagnostico del familiar (datos relativos al paciente)
— Esquizofrenia 11 (91,7 %) 12 (80 %)
— Otros trastornos psicoticos 1(8,3%) 3 (20%)

TABLA XV

Analisis de los afios de evolucion del trastorno del familiar

Grupo experimental Grupo control
N =12 N=15
Variable Frecuencias Frecuencias

Afios de evolucion de la enfermedad

(datos relativos al paciente)
— 0-10 afos 0 (0%) 5(33,3%)
— 11-20 afios 2 (16,6 %) 5(33,3%)
— 21-30 afios 6 (50 %) 4 (26,7 %)

TABLA XVI

Analisis de los ingresos hospitalarios del ultimo afio del familiar

Grupo experimental Grupo control
N =12 N =15
Variable Frecuencias Media Mediana  Frecuencias Media  Mediana

N.? ingresos 0,75 0 0,13 0
hospitalarios del
paciente en ltimo aiio
(datos relativos
al paciente)

— 0 ingresos 10 (83,3 %) 14 (93,3 %)

— 1 ingreso 0 (0%) 1 (6,7 %)

— 3 ingresos 1(8,3%) 0 (0%)

— 6 ingresos 1(8,3%) 0 (0%)
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TABLA XVII
Analisis de las puntuaciones en EEFG y WHO-DAS-II del paciente

Grupo experimental ~ Grupo control

N =12 N =15
Variable Media Media
Puntuacion EEFG (0-100) (datos relativos al paciente) 45 49,6
Puntuacion WHO-DAS II (0-5)
(datos relativos al paciente)
— Cuidado personal 1,75 1,53
— Ocupacion 3,25 2,57
— Hogar y familia 2,83 2,46
— Contexto social 2,91 2,86

* Existe algtn valor perdido en este grupo respecto a esta variable.

TABLA XVIII

Analisis de la existencia de mas miembros en la familia
con enfermedad mental

Grupo experimental Grupo control
N =12 N=15
Variable Frecuencias Frecuencias
¢ Otros familiares con enfermedad mental?
(datos relativos al familiar)
— Si 7 (58,3 %) 6 (40 %)"
— No 5 (41,7 %) 8 (53,3%)"

* Existe algtin valor perdido en este grupo respecto a esta variable.

TABLA XIX
Analisis de las horas a la semana que pasan juntos familiar y paciente

Grupo experimental Grupo control
N =12 N =15
Variable Frecuencias Frecuencias
Horas que pasan juntos semanalmente paciente
y familiar (datos relativos al familiar)
— 1-4 horas 2 (16,6 %) 1 (6,7 %)
— 5-7 horas 1 (8,3 %) 0 (0%)
— 8-14 horas 1 (8,3 %) 0 (0%)
— + de 28 horas 8 (66,7 %) 14 (93,3 %)
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TABLA XX

Analisis de la asistencia conjunta de varios miembros de la misma familia
al grupo de familias

Grupo experimental

N =12
Variable Frecuencias
¢JAsisten varios familiares juntos al grupo? (datos relativos
al familiar)
- Si 7 (58,3 %)
— No 5 (41,7 %)

TABLA XXI

Analisis del namero de sesiones de asistencia al grupo de familias

Grupo experimental

N =12
Variable Frecuencias Media Mediana
N.° sesiones asistencia (datos relativos al familiar) 12,92 13
— 9 sesiones 4 (33,3 %)
— 11 sesiones 1(8,3%)
— 12 sesiones 1(8,3%)
— 14 sesiones 1 (8,3 %)
— 16 sesiones 3 (25%)
— 17 sesiones 2 (16,6 %)

ci6én del EEAG (APA, 2000), lo que im-
plica «sintomas graves (p. ej.: ideacion
suicida, rituales obsesivos graves, robos
en tiendas) o cualquier alteracion grave
de la actividad social, laboral o escolar
(p. ej.: pocos amigos, conflictos con com-
paiieros de trabajo o escuela)».

Por otra parte, el grado de discapaci-
dad, medido con la Escala WHO-DAS 11
(OMS, 1997), oscila alrededor de un ran-
go similar en ambos grupos, asi en el ex-
perimental va de 1,75 a 3,25, y en el con-
trol de 1,53 a 2,86; indicando el 0 «sin
discapacidad», y el 5 «gran discapaci-
dad».

En cuanto a la existencia de anteceden-
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tes psiquidtricos familiares, no hay una
definicién clara, ya que en el grupo ex-
perimental predomina el «si», a diferen-
cia del grupo control. No obstante, en
ambos grupos, los porcentajes son muy
igualados.

Como datos relevantes referentes a la
asistencia al grupo de familias por par-
te del grupo experimental, cabe destacar
que en un 58,3 % de los casos, acuden
varios miembros de una misma familia
juntos. Respecto a la distribucién del nui-
mero de sesiones a las que han asistido,
tan solo se han considerado los sujetos
que han acudido al menos a nueve sesio-
nes, ya que es el criterio de inclusién en
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el analisis de los datos. Destaca que un
41,6 % mantienen un indice de adheren-
cia notable, ya que han asistido a 16 o
17 sesiones (el programa constaba de 18).
Igualmente cabe considerar que un 33,3 %
han cumplido el criterio de inclusion de
manera justa (nueve sesiones).

6.3. Resultados de la aplicacion
del programa

Una vez realizados los analisis de da-
tos descritos, los resultados son los si-
guientes:

En la tabla XXII se presentan los resul-

TABLA XXII
Analisis pre-test grupo experimental vs. grupo control

Variable Medida 4 Sig. (p)
Carga Zarit —0,098 0,922
ECFOS - calidad de la relacion —1,945 0,052

ECFOS - cambios rutina cuidador —0,595 0,552

ECFOS - preocupaciones —0,807 0,420

ECFOS - efecto negativo objetivo —0,640 0,522

sobre el informante
ECFOS - efecto negativo subjetivo —1,225 0,221
sobre el informante

ECFOS - efecto positivo sobre el informante —1,659 0,097

ECFOS - efecto negativo objetivo sobre la familia —0,443 0,658

ECFOS - efecto negativo subjetivo sobre la familia —0,633 0,527

ECFOS - efecto positivo sobre la familia —0,968 0,333

Autoestima Rosenberg —1,08 0,280
Animo BDI-II —1,98 0,048"
Ansiedad BAI —0,391 0,696
Salud general GHQ-28 —0,489 0,625
Apoyo social CAS - Cantidad —0,445 0,656
CAS - Satisfaccion —0,147 0,883
Afrontamiento  FCQ —2,193 0,028"
Adaptacion Escala Inadaptacién —0,245 0,807
Satisfaccion Escala Satisfaccién de necesidades - global —0,855 0,393
de necesidades Escala Satisfaccion de necesidades - modulo 1 —1,346 0,178
Escala Satisfaccion de necesidades - médulo 2 —0,636 0,525

Escala Satisfaccion de necesidades - médulo 3 —0,816 0,415

Escala Satisfaccion de necesidades - médulo 4 —0,988 0,323

Escala Satisfaccion de necesidades - médulo 5 —0,300 0,764

p < 0,05; * Diferencias estadisticamente significativas.
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Analisis post-test del grupo experimental vs. grupo control

TABLA XXIII

Tamano
Variable Medida z Sig. (p)  efecto (d)
Carga Zarit —1,611 0,107 0,65
ECFOS - Calidad de la relacion —0,639 0,523 0,30
ECFOS - Cambios rutina cuidador —1,764 0,078 0,91
ECFOS - Preocupaciones —1,691 0,091 0,74
ECFOS - Efecto negativo objetivo —1,329 0,184 0,57
sobre el informante
ECFOS - Efecto negativo subjetivo —1,627 0,104 0,69
sobre el informante
ECFOS - Efecto positivo —0,930 0,352 0,24
sobre el informante
ECFOS - Efecto negativo objetivo —0,390 0,697 —0,23
sobre la familia
ECFOS - Efecto negativo subjetivo —0,135 0,893 —0,11
sobre la familia
ECFOS - Efecto positivo sobre la familia —0,408 0,683 —0,21
Autoestima Rosenberg —0,220 0,826 0,20
Animo BDI-II —1,271 0,204 0,56
Ansiedad BAI —1,003 0,316 0,56
Salud general GHQ-28 —0,880 0,379 0,39
Apoyo social CAS - Cantidad —0,234 0,815 0,03
CAS - Satisfaccion —1,302 0,193 —0,55
Afrontamiento  FCQ —1,792 0,073 —0,69
Adaptacion Escala Inadaptacién —1,171 0,242 0,57
Satisfaccion Escala Satisfaccion —0,146 0,884 —0,20
de necesidades de necesidades - global
Escala Satisfaccion —0,979 0,328 0,33
de necesidades - médulo 1
Escala Satisfaccion —0,270 0,787 —0,08
de necesidades - médulo 2
Escala Satisfaccion —-0,452 0,651 -0,10
de necesidades - médulo 3
Escala Satisfaccion —1,050 0,294 —0,43
de necesidades - médulo 4
Escala Satisfaccion —0,132 0,895 0,01

de necesidades - médulo 5

p < 0,05; " Diferencias estadisticamente significativas.
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tados referentes al andlisis de datos que
comprueba si existen diferencias estadis-
ticamente significativas entre ambos gru-
pos al inicio del tratamiento.

Destacar que solo existen diferencias
estadisticamente significativas entre am-
bos grupos en el pre-tratamiento, en dos
variables: estado de dnimo y afronta-
miento. En ambos casos, el grupo control
arroja resultados mejores, es decir, mues-
tran un mejor estado de animo y mayor
capacidad de afrontamiento, que el grupo
experimental.

En la tabla XXIII se exponen los resul-
tados del andlisis de diferencias entre
grupos en el post-tratamiento, y al tama-
fio del efecto de dichas diferencias.

Ninguna de las diferencias entre am-
bos grupos en el post-tratamiento alcanza
valores estadisticamente significativos.
No obstante, es de resaltar que en muchas
de las variables, el tamano del efecto es
superior a 0,5, y en los cambios en la ruti-
na del cuidador llega a ser de 0,91.

En la tabla XXIV se exponen los resul-
tados del andlisis en el grupo experimen-
tal respecto a las diferencias pre-post tra-
tamiento, y al tamafio del efecto de dichas
diferencias.

En la tabla XXV se exponen los re-
sultados del analisis en el grupo control
respecto a las diferencias pre-post trata-
miento.

En el andlisis de datos de las diferen-
cias pre-post en el grupo control se obser-
van diferencias significativas, seflalando
un empeoramiento, en las variables: es-
tado de dnimo (tamano efecto —0,55),
afrontamiento (tamafio efecto —0,62) y
carga en los sub-aspectos de calidad de
la relacion entre el familiar y la persona
enferma, evaluada por el familiar (ta-
maiio efecto —0,57) y el cuidado ha su-
puesto algun efecto positivo para el fa-
miliar (tamafio efecto —0,77).

También aparecen diferencias estadis-
ticamente significativas, sefialando una
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mejora, en las variables: apoyo social, en
cuanto a la satisfaccion con el mismo
(tamaifio efecto 0,51); satisfaccion gene-
ral de necesidades (tamafio efecto 0,73),
y satisfaccion de necesidades especifica-
mente en el drea de solucion de proble-
mas (tamaiio efecto 0,79).

En el resto de variables, ya sin signifi-
cacién estadistica, es muy destacable la
tendencia del grupo control a empeorar,
aunque en casi todas las variables los ta-
mafios del efecto son pequeiios, a excep-
cion de la satisfaccion de necesidades,
que tiende a mejorar, con tamafios del
efecto pequeios y medios.

En cuanto a la variable satisfaccion
con el servicio, se analizan los datos que
los 12 participantes del grupo de familias
que completaron el programa. A conti-
nuacién se expone la tabla XXVI con los
resultados (van de 1 a 4, donde 1 es la
puntuacién mas negativa y 4 la mas posi-
tiva) referentes a cada item.

Cabe destacar que tanto la media, co-
mo la mediana, de las respuestas a todos
los items, oscilan entre los dos valores
mas altos de la escala, evidenciandose asi
un alto grado de satisfaccién por parte de
las personas que acudieron al grupo.

En cuanto a la medida del indice de
adherencia 1a media del grupo experi-
mental inicial (incluyendo las muertes
experimentales), es de 50,88 %. Si se ex-
cluyen los abandonos (personas que no
acudieron al menos al 50 % del progra-
ma), el indice medio de adherencia es
de 71,76 %, evidenciando asi un grado de
cumplimiento relativamente elevado.

Por ultimo, cabe hacer una mencién a
los datos recogidos de las evaluaciones
subjetivas de los participantes, que cuan-
do se les preguntd qué «aspectos les ha-
bian gustado mds del taller», sefialaban lo
siguiente: «Los ejercicios de respiracion»;
«La participacion»; «Saber defenderse el
enfermo por si solo»; «Apoyarnos en las
familias»; «El saber comunicarnos con
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TABLA XXIV

Analisis del grupo experimental pre-test vs. post-test

Tamano
Variable Medida z Sig. (p)  efecto (d)
Carga Zarit —1,428 0,153 0,33
ECFOS - Calidad de la relacion —1,207 0,227 0,22
ECFOS - Cambios rutina cuidador —1,214 0,225 0,42
ECFOS - Preocupaciones —2,088 0,037" 0,55
ECFOS - Efecto negativo objetivo —1,403 0,161 0,31
sobre el informante
ECFOS - Efecto negativo subjetivo —2,157 0,031" 0,77
sobre el informante
ECFOS - Efecto positivo —0,428 0,669 0,11
sobre el informante
ECFOS - Efecto negativo objetivo 0 1 0
sobre la familia
ECFOS - Efecto negativo subjetivo —0,425 0,671 0,14
sobre la familia
ECFOS - Efecto positivo sobre la familia —0,565 0,572 0,22
Autoestima Rosenberg —1,58 0,112 —0,29
Animo BDI-II —2,125 0,034" 0,69
Ansiedad BAI —1,769 0,077 0,68
Salud general GHQ-28 —1,064 0,288 0,44
Apoyo social CAS - Cantidad —0,830 0,407 —-0,12
CAS - Satisfaccion —0,357 0,721 —0,31
Afrontamiento FCQ —0,867 0,386 —0,21
Adaptacion Escala Inadaptacién —1,337 0,181 0,37
Satisfaccion Escala Satisfaccion de necesidades-global —0,197 0,844 0,11
de necesidades  pycq), Satisfaccion —1,159 0,246 0,35
de necesidades - mddulo 1
Escala Satisfacciéon —1,609 0,108 0,55
de necesidades - médulo 2
Escala Satisfaccion —-0,568 0,570 0,21
de necesidades - médulo 3
Escala Satisfaccion —0,171 0,864 0
de necesidades - médulo 4
Escala Satisfaccion —0,768 0,443 0,32

de necesidades - médulo 5

p < 0,05; "Diferencias estadisticamente significativas.
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TABLA XXV

Analisis del grupo control pre-test vs. post-test

Tamano
Variable Medida z Sig. (p) efecto (d)
Carga Zarit —1,759 0,079 —0,29
ECFOS -Calidad de la relacién —2,032 0,042 —0,57
ECFOS - Cambios rutina cuidador —1,385 0,166 —0,37
ECFOS - Preocupaciones —0,210 0,834 —0,03
ECFOS - Efecto negativo objetivo —1,552 0,121 —0,46
sobre el informante
ECFOS - Efecto negativo subjetivo —1,378 0,168 —0,36
sobre el informante
ECFOS - Efecto positivo —2,507 0,012 —0,77
sobre el informante
ECFOS - Efecto negativo objetivo —0,086 0,931 —0,05
sobre la familia
ECFOS - Efecto negativo subjetivo —-0,514 0,607 —-0,16
sobre la familia
ECFOS - Efecto positivo 0 1 0
sobre la familia
Autoestima Rosenberg —1,043 0,297 —0,11
Animo BDI-II —2,146 0,032* —0,55
Ansiedad BAI —1,288 0,198 —-0,17
Salud general GHQ-28 —0,039 0,969 —-0,10
Apoyo social CAS - Cantidad —0,142 0,887 —0,14
CAS - Satisfaccioén —-2,018 0,044 0,51
Afrontamiento FCQ —-2,150 0,032* —0,62
Adaptacion Escala Inadaptacién —1,050 0,294 —0,26
Satisfaccion Escala Satisfaccion —2,656 0,008" 0,73
de necesidades de necesidades - global
Escala Satisfaccion —1,730 0,084 0,48
de necesidades -moddulo 1
Escala Satisfaccion —1,821 0,069 0,38
de necesidades - médulo 2
Escala Satisfaccion —1,832 0,067 0,62
de necesidades - médulo 3
Escala Satisfaccion —2,293 0,022* 0,79
de necesidades - médulo 4
Escala Satisfaccion —1,140 0,254 0,32

de necesidades - médulo 5

p < 0,05; * Diferencias estadisticamente significativas.
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TABLA XXVI
Analisis de satisfaccion con el servicio (grupo de familias)

ftem Enunciado Media Mediana
1 ;Coémo evalia la calidad del servicio 3,67 4
que ha recibido? (Excelente.)
2 /Recibio el tipo de servicio que queria? 3,55 4
(Definitivamente si.)
3 ¢Hasta qué punto este servicio ha cu- 3,09 3
bierto sus necesidades? (La mayoria.)
4 Si un amigo necesita una ayuda pareci- 3,73 4
da, ;podria recomendarle este servicio? (Definitivamente st.)
5  jEstd satisfecho con la ayuda que ha 3,10 3,50
recibido? (Estoy levemente satisfecho - Es-
toy muy satisfecho.)
6  ;Los servicios que ha recibido le han 3,50 3,50
ayudado a manejar mds efectivamente (Si, me han ayudado mds o me-
su problema? nos - Si, me han ayudado mucho.)
7  En general, ;estd satisfecho con los ser- 3,82 4
vicios que ha recibido? (Estoy muy satisfecho.)
8  Sifuera a buscar ayuda otra vez, jvol- 3,73 4

veria a utilizar este servicio?

(Definitivamente si.)

ellos»; «Afrontar un problema»; «EI sen-
tirnos mejor»; «Recursos»; «Autocuida-
dos»; «Todo en general»; «El ambiente,
la sinceridad»; «Que ha mejorado mi es-
tado de dnimo»,; «Todo»,; «Conocimientos
de la terapeuta»; «Intercambiar ideas de
unos a otros»; «Convivencia con familia-
res de otros enfermos»; «Consejo de los
profesionales»; «Conocer otros familiares
y compartir problemas iguales»; «La mo-
nitora, su dedicacion y explicaciones»; y
«Los temas y el orden».

A la pregunta, «qué aspectos cambia-
rian del taller», la mayoria no contesto y
los que lo hicieron mencionaron: «Hora-
rio»; «Horario mds temprano y optativo.
Aunque tampoco seria un problema man-
tener el mismo horario»; «Ninguno»; y
«Horario y duracion».
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En la satisfaccion expresada respecto
a los compaiieros, la profesional que im-
partio el programa, el lugar, la duracion,
el niimero de participantes y los recursos
materiales disponibles, la gran mayoria
de las respuestas se situaron entre «bas-
tante» y «mucho».

Por dltimo, cuando se les pregunt6 res-
pecto a sus objetivos en el grupo 'y el gra-
do de cumplimiento de los mismos, las
respuestas fueron: «Mejorar la atencion
al paciente»; «Mads asistencia»; «Saber
defenderse el enfermo por si solo»; «Te-
ner autoestima»; «Aprender sobre la en-
fermedad»; «Ayudar a mi familiar»;
«Poder afrontar situaciones dificiles»;
«Aprender»; «Ayudarnos»; «Ayudary ser
ayudados ante cualquier situacion con
el enfermo»; «Mejorar personalmente»;
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«Aprender como ayudar mejor a mi her-
mana», «Implicarme mds en la problemd-
tica de mi hermana»; «Aprender a mane-
Jjar mi ansiedad»; y «Estar bien, para que
mi familiar lo esté».

La respuesta al grado de cumplimiento
de los mismos fue en todos los casos de
«bastante» o «mucho», excepto una per-
sona que respondié «medio».

7. DISCUSION

El perfil de los participantes del estu-
dio coincide plenamente con el de inves-
tigaciones previas que seflalan que el
cuidador principal de una persona con
un trastorno mental grave, en concreto, un
trastorno psicético es: mujer, viuda o ca-
sada, mayor de 60 aiios, con ocupacion
de ama de casa y unos ingresos mensua-
les inferiores a 1.800 euros. Con un solo
familiar, normalmente su hijo, con enfer-
medad mental grave, y en concreto, es-
quizofrenia (AMAFE, 2008 y Guillén,
2010). En la mayoria de los casos el cui-
dador es uno de los padres (habitualmen-
te, la madre), y lo mas frecuente es que
el paciente conviva con uno o los dos
progenitores. Igualmente, son pacientes,
ademads (en su mayoria con diagndstico
de esquizofrenia), con mas de 20 afios de
evolucién del problema, y sin ingresos
hospitalarios el dltimo afio.

Por lo tanto, los familiares objetivos de
la intervencién de este estudio, parecen
ser aquellos que pasan mas tiempo con la
persona enferma, y que por ello, pueden
manifestar mayor malestar derivado del
cuidado y/o la convivencia.

El tratamiento utilizado incluia estrate-
gias que cumple criterios de eficacia en
este tipo de intervenciones, y se realiz6
en un formato estructurado y grupal, da-
das las evidencias en la literatura de la
superioridad de este tipo de formato fren-
te al individual (McFarlane, 1995; Dixon
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y Lehman, 1995; y Pitschel-Walz et al.,
2001). A pesar de las evidencias de una
ligera superioridad de los programas de
larga duracién frente a los de corta (Pits-
chel-Walz et al., 2001), el programa dise-
fiado, que tenia entre sus objetivos primar
la adherencia de los participantes, aspec-
to considerado central en la eficacia (Mu-
rray-Swank et al., 2007), se estructuré en
un formato de duracion media (18 sesio-
nes). No obstante, se trata de solventar
esta reducida duracién mediante el esta-
blecimiento de sesiones periddicas de re-
fuerzo que potencien el desarrollo de un
grupo natural de soporte y autoayuda,
ya que este tipo de grupos se han eviden-
ciado eficaces en investigaciones previas
(Chien et al., 2005).

En cuanto a los resultados obtenidos en
el pre-tratamiento solo aparecen diferen-
cias significativas en estado de 4&nimo y en
afrontamiento, en ambos casos con pun-
tuaciones mejores en el grupo de control.
Estas escasas diferencias sefialan que los
grupos experimental y control son bastan-
te similares.

Con respecto a las diferencias post-tra-
tamiento entre ambos grupos, cabe desta-
car que, las diferencias significativas que
existian en el momento pre-tratamiento
entre los dos grupos se han eliminado. No
aparecen, sin embargo, diferencias signi-
ficativas en el resto de las variables. Si se
consideran los tamafios del efecto, se pue-
de constatar oscilaciones a favor de uno u
otro grupo en las distintas subescalas de
la satisfaccién de necesidades. Sin embar-
g0, en autoestima, estado de animo, an-
siedad, salud general, adaptacién, y so-
brecarga (tanto el valor global como las
subescalas especificas), aparecen siem-
pre resultados favorables al grupo experi-
mental y con tamafios del efecto en va-
rias de ellas superiores a 0,5 (ansiedad,
0,56; adaptacion, 0,57; sobrecarga, 0,65;
cambios en la rutina del cuidador, 0,91;
preocupaciones, 0,74; efecto negativo ob-
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jetivo, 0,57; y subjetivo sobre el infor-
mante, 0,69).

Estos resultados son interesantes, pues
aunque las diferencias no son estadistica-
mente significativas la mayoria de los re-
sultados muestran una mejora superior en
el grupo experimental. Es probable que
tanto el reducido tamafio de la muestra,
como el uso de pruebas no paramétricas,
haya influido de forma poderosa en que
las diferencias no lleguen a ser significa-
tivas. Ciertamente algunos datos indican
peores resultados del grupo experimental
frente al control, en especial afrontamien-
to (—0,69), satisfaccién con el apoyo so-
cial (—0,55) y satisfaccion de necesida-
des en el area de solucién de problemas
(—0,43), lo que podria estar sefialando la
parte mas débil de la intervencion. Pero
son datos que no alcanzan valores signi-
ficativos por lo que estas interpretaciones
debe considerarse con mucha cautela.
Ademas no debe dejarse de lado el hecho
de que los dos grupos partian con dife-
rencias en el pre-tratamiento a favor del
grupo de control, diferencias que tras el
tratamiento han llegado a reducirse.

En cuanto a los resultados de las dife-
rencias en el grupo experimental entre el
pre y post-tratamiento, aparecen diferen-
cias estadisticamente significativas en las
variables estado de animo y sobrecarga,
y valores muy préximos a la significacién
en ansiedad. Son de destacar estas dife-
rencias dadas las limitaciones debidas al
tamafio de la muestra y al uso de pruebas
no paramétricas. A pesar de esto, en las
variables mas relevantes, sobrecarga y
estado de animo, aparece una mejora sig-
nificativa y valores préoximos en ansiedad,
y con tamaifios del efecto importantes
(0,69 en estado de animo y 0,68 en ansie-
dad). Aunque algunos datos sefialan una
evolucidén negativa tras el tratamiento,
ninguna diferencia es significativa y los
tamafios del efecto son pequefios (inferio-
res a 0,31) y en algunas de las variables
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en las que aparecen [autoestima (—0,29),
cantidad de apoyo social (—0,12) y satis-
faccién con este (—0,31); y afrontamiento
(—0,21)], no guardan una relacién directa
con el contenido del programa, a excep-
cién, quizd, de afrontamiento y, en menor
medida, autoestima. Por otro lado, es de
destacar el corto periodo de tiempo trans-
currido entre los dos momentos de la
evaluacién para que pueda detectarse un
cambio importante sobre variables como
la salud general, la adaptacién social, o el
apoyo social. No parece facil que en pe-
riodos temporales tan breves se produz-
can cambios importantes en algunas de
las variables consideradas. Esto exigiria
que los instrumentos de medida tuvieran
una alta sensibilidad al cambio, criterio
que no todos cumplen. Ademas, estas di-
ferencias positivas en la mayoria de las
variables se hacen ain mas relevantes
pues muestran una inversién de la tenden-
cia natural a empeorar por el mero efecto
del paso del tiempo, como se observan en
los datos relativos al andlisis pre-post del
grupo control.

Por todas estas razones se puede consi-
derar que los efectos del programa de in-
tervencion son bastante positivos, sefialan-
do la importancia de aplicar este programa
en muestras mas numerosas a fin contras-
tar con mas precision su valor real.

Como se acaba de mencionar, uno de
los aspectos a destacar, es la tendencia
habitual de los familiares a evolucionar
con el tiempo de manera negativa, tal y
como puede observarse en el analisis pre-
post del grupo control. De manera signi-
ficativa lo hacen el estado de animo, el
afrontamiento y la carga en los sub-as-
pectos de calidad de la relacién entre el
familiar y la persona enferma; y la per-
cepcién de que el cuidado ha supuesto
algin efecto positivo para el familiar. El
resto de variables, a excepcion de la satis-
faccion de necesidades y la satisfaccién
con el apoyo social, también siguen esta
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tendencia. Por ello, es valorable que en
los sujetos que han recibido tratamiento,
al menos se ha mitigado esta evolucién
negativa, consiguiendo incluso en algu-
nos casos obtener mejoras significativas,
a pesar de que sigan sometidos a los efec-
tos de un estresor crénico.

Al igual que en otros estudios simila-
res en ambito de mayores dependientes
(Lopez y Crespo, 2007), dado que la in-
tervencion en los familiares afectados no
se centra exclusivamente en las variables
dependientes que se miden, puede haber-
se producido un efecto suelo, que haya
dificultado la aparicién de diferencias es-
tadisticamente significativas. Sin embar-
go, la posibilidad de plantear programas
solo dirigidos a aquellos familiares que
cumplen criterios diagndsticos de trastor-
nos clinicos del estado de animo o ansie-
dad, puede derivar en la generacién de
una muestra subclinica sin tratamiento
oportuno (Puerto, 2009).

Entre los efectos negativos observados
tras el tratamiento, los mas destacables
son la satisfaccion de necesidades y la
satisfaccién con el apoyo social. Los pri-
meros pueden explicarse por dos razones:
la primera, porque el instrumento de me-
dida esté definido de una manera poco
clara que dificulta la comprensién por
parte de los participantes. De hecho, esta
ha sido una de las observaciones mas re-
petidas por parte de los evaluadores del
programa. La segunda razoén, explica que
el hecho de haber pasado por un pro-
grama de intervencién ha favorecido la
toma de conciencia de necesidades por
parte de los familiares, haciendo mas exi-
gente la satisfaccién de las mismas. Es
decir, los que no han pasado por la inter-
vencién, o antes de pasar por ella, pueden
pensar que las areas (conocimientos so-
bre la enfermedad, autocuidados, habili-
dades de comunicacion, de solucion de
problemas, etc.) a las que se hace referen-
cia las tienen bien cubiertas. Pero cuando
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se comienzan a trabajar los aspectos rela-
cionados con estas dreas pueden consta-
tar que no es asi y que les queda un largo
camino por recorrer.

Respecto al apoyo social, en el estudio
de Guillén (2010), los cuidadores no re-
ciben mucha cantidad de apoyo social,
aunque se muestran bastante satisfechos
con el apoyo recibido. Dado que el pro-
grama presentado no redunda en una ma-
yor satisfaccién con el mismo y que «una
adecuada calidad y cantidad de apoyo
social resultan factores de proteccion
para evitar efectos adversos ante situa-
ciones vitales estresantes, seria til para
los familiares ampliar y mejorar sus re-
des sociales» (Guillén, 2010), parece ne-
cesario mejorar este aspecto en progra-
mas futuros.

Un aspecto de especial relevancia, pues
supone un serio handicap para la imple-
mentacién de programas como este, es la
escasa regularidad en la asistencia de las
personas objetivo de la intervencién. A
pesar de las necesidades que los familia-
res refieren, su disponibilidad a asistir es
mas bien reducida. En este trabajo 7 de
las 19 personas con las que se inici6 el
grupo de tratamiento no han asistido ni
siquiera al 50 % de las sesiones, algunos
solo a una. Es dificil obtener resultados
positivos incluso con el mejor programa
de intervencién imaginable. De hecho, ya
es significativo que los resultados hayan
sido tan positivos cuando el promedio de
asistencia de los 12 casos considerados en
el analisis es de 12,92 sesiones sobre 18,
es decir, la mayoria solo han completa-
do dos tercios del programa. Se pueden
apuntar multiples razones para explicar
esta realidad, bien mas directamente refe-
ridas a los participantes (falta de tiempo,
sobrecarga de tareas, desconfianza en el
programa...), bien mas directamente refe-
ridas al programa (menor atencién a as-
pecto motivacionales, no considerar los
aspectos mas relevantes para los partici-
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pantes...). Asi, Inglott y cols. (2004) sefia-
lan que los familiares pueden interpretar
la intervencién como una carga afiadida,
con nuevas responsabilidades, o anticipar
actitudes de culpabilizacién hacia la en-
fermedad, asi como vergiienza o estigma.
Asimismo, en familias de casos de larga
evolucioén, la falta de adherencia puede
explicarse por la desesperanza o expe-
riencias previas negativas respecto a los
contactos con los servicios. Sea cual sea
la explicacién, la realidad es que sin una
adecuada adherencia ninglin programa
puede mostrarse efectivo. En el presente
trabajo, el indice de adherencia no ha sido
de los mas bajos, en especial si se consi-
deran solo los participantes finalmente
incluidos en el grupo experimental. De
hecho, parece haberse producido un efec-
to de mejora en la adherencia a medida
que transcurria el programa, quizas expli-
cado por el incremento progresivo de la
motivacién al ver que se conseguian re-
sultados, segtin verbalizaciones de los
propios sujetos. Con todo, a pesar de no
tener un indice de adherencia alto, es de
destacar que el tratamiento haya produci-
do mejorias en los sujetos. Presumible-
mente estas serian mayores si se mejorara
la regularidad en la asistencia de los parti-
cipantes. Pero también estos resultados
pueden estar apuntando la conveniencia
de incluir en el programa de intervencién
alguna parte especificamente dirigida a
mejorar la adherencia.

Finalmente la medida de la satisfac-
cién es uno de los datos especialmente
positivos del estudio. Se observa una va-
loracién, por parte de los participantes,
destacadamente positiva, y ajustada a los
contenidos que el programa engloba, con
una percepciéon de cumplimiento de ex-
pectativas y satisfaccion alta, denotando
asi una impresién de mejora. Sin duda
son datos de especial relevancia; los par-
ticipantes muestran una elevada satisfac-
cién con la intervencién psicoldgica lle-
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vada a cabo. Una posible explicacién es
que la introduccién de contenidos psi-
coeducativos, de forma operativa y prac-
tica, proporciona un contexto terapéutico
que ayuda ante la sensacién de falta de
control y culpabilidad de las familias (So-
brino y Rodriguez, 2007, cit. en Guillén,
2010) y puede contribuir en el proceso de
elaboracién de las pérdidas y de recupe-
racién ante la enfermedad de su familiar
(Inglott, Tourifio, Baena y Ferndndez,
2004 cit. en Guillén, 2010). Pero, sea cual
sea la razon o razones, estos resultados
no hacen sino confirmar, al menos par-
cialmente, el valor de un programa de in-
tervencién como el llevado a cabo en este
estudio.

8. CONCLUSIONES

Asi pues, los efectos esperados, que se
han cumplido a la finalizacién del progra-
ma, han sido una mejora significativa en
la sobrecarga y el estado de animo de los
participantes del Grupo de Intervencion
Familiar, junto con mejoras importantes
en otras variables, en especial los niveles
de ansiedad, respecto al inicio de la inter-
vencién. También un alto grado de satis-
faccién con el servicio recibido.

Estas mejoras se han conseguido a pe-
sar de que los participantes solo han asis-
tido de media a alrededor del 70 % de las
sesiones del programa; que la muestra ha
sido reducida; que en el andlisis de da-
tos han debido utilizarse pruebas no para-
métricas; y que los cambios se han tenido
que producir en un periodo de tiempo
muy corto.

Una vez desarrollado y analizados los
resultados del presente trabajo, parece,
pues, indicado promover la implementa-
cién en los servicios socio-sanitarios de
programas adaptados a las necesidades
especificas de los cuidadores informales/
familiares. Estos han de reunir los com-
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ponentes que previamente han demostra-
do ser eficaces, junto con el entrenamien-
to en estrategias para el manejo del estrés;
y la adaptacién del formato a los partici-
pantes de modo que facilite su asistencia.
Los efectos esperables, y en parte puestos
de relieve en este trabajo, son la reduc-
cién de la morbilidad del familiar/cuida-
dor que a su vez puede repercutir en una
mejoria del clima emocional familiar, fa-
voreciendo asi un mejor funcionamiento
clinico y social del propio paciente.

9. ALCANCE Y LIMITACIONES

La investigacién expuesta es una pro-
puesta con significativas implicaciones
practicas. Estas revierten fundamental-
mente en aportar un modelo de interven-
cién efectivo en el ambito de la atencién
a familiares de personas con un trastorno
psicoético, ya que se trata de un programa
que recoge aspectos que han demostrado
ser eficaces tales como:

Contener los componentes basicos te-
rapéuticos: psicoeducacion, habilida-
des de comunicacion, solucién de pro-
blemas y fomento del asociacionismo
y autoayuda.

— Buscar la alianza con los familiares.

— Ofrecer un contexto de intervencion
grupal, estructurado y homogéneo.

— Fomentar la generacién de grupos de
apoyo naturales tras finalizar el trata-
miento.

A su vez, el formato grupal ofrece las
siguientes ventajas:

— Al encontrarse familias en la misma
situacién, puedan sentirse mas apoya-
das, comprendidas y escuchadas.

— EI establecimiento de relaciones con
iguales potencia la sensaciéon de apo-
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yo, el intercambio de experiencias y
reduce la sensacion de aislamiento.

— Reduce estigma y culpa.

— Favorece una economia de tiempo y
recursos humanos y materiales.

— Promueve el modelado entre los parti-
cipantes.

— Aumenta el compromiso y la colabo-
racion.

— Desbloquea resistencias a posibles in-
tervenciones a nivel individual.

— Potencia que surjan ideas de solucio-
nes a problemas comunes.

El programa supone un avance ya que
esta centrado en variables propias de los
familiares/cuidadores, como ya se viene
haciendo en otros ambitos mas desarro-
1lados, como el de cuidadores informales
de personas mayores y de personas con
Alzheimer.

Por otra parte, considera las necesida-
des de la familia con el fin de solventarlas
y satisfacerlas. Aborda la cobertura de
necesidades concretas, potencia, a pesar
de desarrollarse en un formato grupal, la
individualidad de cada familia con médu-
los especificos de intervencién. Ello faci-
lita un indice de adherencia mayor que en
programas de las mismas caracteristicas,
también incrementado por la brevedad
del formato. No obstante, la regularidad
en la asistencia continta siendo una de las
grandes dificultades a la hora de imple-
mentar grupos de intervencion familiar.

Los resultados evidencian un alto gra-
do de satisfaccién por parte de los fami-
liares participantes, destapando asi una
percepcion subjetiva de mejora.

Asimismo, reduce de modo signifi-
cativo el malestar de los familiares en
aspectos clave como el estado de animo,
las preocupaciones y la carga subjetiva.
Igualmente, mitiga la tendencia natural
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de los cuidadores informales/familiares a
empeorar. Ademads, presumiblemente, la
reduccién del malestar del familiar/cui-
dador repercutird en un mejor funciona-
miento del enfermo.

A pesar del alcance del trabajo, este
presenta una serie de limitaciones, princi-
palmente metodolégicas, que desvelan la
necesidad de ser cautos a la hora de extra-
polar los resultados.

Entre estas, las mas destacadas son el
escaso tamafio de la muestra y la no alea-
torizacién de los grupos. No obstante,
cumple con otros criterios necesarios para
estudios de eficacia como: una evaluacién
exhaustiva, la exclusién de pacientes con
trastornos multiples, un tratamiento clara-
mente descrito y protocolizado, la fijacién
de un nimero determinado de sesiones y
la posibilidad de seguimientos a largo pla-
zo (Seligman, 1995, cit. en Lépez, 2005).

Otra limitacién es que la poblacién
diana es reducida al no considerar a un
espectro mayor de categorias diagnosti-
cas. Asimismo, la repercusién en la mejo-
ra del paciente tan solo es esperable, no
comprobada, ya que se presume que si se
modifican positivamente las variables de
la familia, ello impactara en consecuen-
cias 6ptimas para el paciente.

Igualmente, requiere un importante
coste temporal y de recursos humanos, ya
que implica el entrenamiento profesiona-
lizado de los psicélogos que imparten el
programa.

Por otra parte, a priori no cumple con
dos criterios que facilitan la eficacia de
programas de intervencién familiar para
personas con un trastorno psicético grave,
como implicar al paciente en alguna fase
y alargar el programa al menos dos afios.
No obstante, ambas son mitigadas. La
primera, por el hecho de que el paciente
paralelamente ha mantenido su proceso
de atencién en su centro de referencia a
través de sesiones individuales con su fa-
milia, si ha sido necesario. Haber implica-
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do al paciente en alguna fase hubiera di-
ficultado que el tratamiento hubiera ido
dirigido especificamente a mejorar el ma-
lestar propio de los familiares.

El segundo, porque se prevé alargar el
programa con sesiones periddicas de re-
fuerzo.

Por otra parte, dado que el malestar de
los familiares se compone de varios facto-
res, es dificil elegir una variable depen-
diente diana que mida el impacto terapéu-
tico del programa. De ahi, que se haya
escogido una amplia gama de variables,
lo cual ha derivado, en una bateria de eva-
luacién demasiado extensa, y que en oca-
siones ha presentado dificultades para su
comprensioén por personas con bajo nivel
educativo y de edad avanzada.

En cuanto a los instrumentos de evalua-
cién escogidos, es posible que algunos de
ellos no hayan sido lo suficientemente
sensibles al cambio en los seis meses de
intervalo que ha habido entre los dos mo-
mentos de medida.

Por dltimo, cabe destacar que abordar
tan amplio rango de variables, implica que
en ocasiones se intervenga sobre aquellas
que naturalmente tienden a evolucionar
Optimamente como en este caso han sido:
la percepcion del cuidado como algo que
reporta beneficios; la satisfaccion con el
apoyo social recibido, y la percepcion de
cobertura de necesidades, especialmente
las relacionadas con la solucién de pro-
blemas.

10. LINEAS FUTURAS

En futuras investigaciones en este am-
bito, la tendencia habria de ser principal-
mente a mejorar el rigor metodolégico,
obteniendo diseflos experimentales con
muestras tratadas de forma aleatoria y de
mayor tamaifo.

Por otra parte, mereceria la pena intro-
ducir aspectos mas especificos en el pro-
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grama de intervencién en funcién de las
caracteristicas demogréaficas de los parti-
cipantes.

Como ya avanza la dltima guia de la
NICE (2009), se deberia abrir la linea de
investigacién en personas con diferencias
culturales y étnicas. En cuanto a la edad y
al género, hoy en dia se sabe que cuida-
dores menores de 50 afios expresan mas
necesidades no cubiertas (Guillén, 2010).
Las mujeres son las que mas necesidades
no cubiertas expresan, pero también es
cierto que principalmente los recursos y
servicios estan disefiados o utilizados por
ellas (Guillén, 2010). Igualmente, cabria
hacer distinciones en funcién del paren-
tesco, ya que se sabe que las demandas
y necesidades de hermanas, madres e hi-
jas de personas con enfermedad mental
son diferentes. Las necesidades de las
madres cuidadoras se centran en recursos
educativos y apoyos para afrontar la en-
fermedad de su hijo, prevenir recaidas y
obtener soporte emocional. Las hijas ne-
cesitan informacién acerca de los sinto-
mas y causas, aprendizaje de habilidades
de comunicacién y estrategias para mejo-
rar el bienestar emocional. Las hermanas,
informacién acerca de factores genéticos,
aprendizaje de estrategias de solucién de
problemas y espacios que favorezcan la
expresién emocional (Picket-Schenk,
2003, cit. en Guillén, 2010).

Por todo ello, perseguir la individuali-
dad de los programas de intervencion,
manteniendo los beneficios del formato
grupal, es una via a desarrollar.

Dado que un gran inconveniente con-
tinda siendo la falta de adherencia y conti-
nuidad, seria considerable promover estra-
tegias ya sabidas ttiles como: flexibilidad
horaria, actitud de apertura ante rechazos,
encuadre domiciliario o lo mds cercano a
casa posible, etc. Ademas, cada partici-
pante podria acudir solo a aquellos médu-
los en los que se detectaran necesidades.
No obstante, ello podria interferir en la
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cohesién grupal y en la generacién de un
contexto natural de apoyo a través del
grupo. Podria ser ttil ampliar el espectro
de diagnésticos, y estudiar los factores
predictores de éxito y fracaso, valorando
variables clinicas, sociodemograficas y
familiares de los participantes y los pa-
cientes. Por dltimo, habria que combinar
la mejora tanto de aspectos propios del
paciente, como del familiar, escogiendo
exhaustivamente las variables diana de
los programas terapéuticos, sin redundar
en un excesivo intervencionismo.

11. AGRADECIMIENTOS

— Centros colaboradores de la Linea de
Rehabilitacion Psicosocial de las Her-
manas Hospitalarias.

— Profesionales que han realizado las
evaluaciones de los sujetos.

— Facultad de Psicologia de la Universi-
dad Complutense de Madrid.

BIBLIOGRAFIA

1. Aldaz JA, Vazquez C. Esquizofrenia:
fundamentos psiquidtricos de la reha-
bilitacién. Madrid, Siglo Veintiuno de
Espana Editores; 1996.

2. Alfonso A. Valoracién de las necesi-
dades en el paciente esquizofrénico
ante la pérdida del cuidador principal.
Las Palmas, Unidad Docente de Sa-
lud Mental; 2006.

3. AMAFE. Calidad de vida y esquizo-
frenia. Madrid, AMAFE; 2008.

4. American Psychiatric Association.
Manual diagnéstico y estadistico de
los trastornos mentales (4.2 ed. Texto
revisado). Barcelona, Masson; 2000.

5. Anderson CM, Gerard E, Hogarty
GE, Reiss DJ. Family treatment of



386

10.

12.

13.

P. FERNANDEZ - F. J. LABRADOR

adult schizophrenic patients: a psy-
cho-educational approach. Schizo-
phrenia Bulletin 1980; 6:490-505.

Aznar E. Guia practica para el mane-
jo de la esquizofrenia. Manual para la
familia y el cuidador. Madrid, Pirami-
de; 2004.

Barbato A, d’ Avanzo B. Family inter-
ventions in schizophrenia and related
disorders: a critical review of clinical
trials. Acta Psychiatric Scandinavian
2000; 102:81-97.

Biauml J, Frobose T, Kraemer S, Ren-
trop M, Pizschel-Walz G. Psycho-
education: a basic psychotherapeutic
intervention for patients with schi-
zophrenia and their families. Schizo-
phrenia Bulletin 2006; 32:51-59.

Biauml J, Pizschel-Walz G, Volz A,
Engel RR, Kessling W. Psychoeduca-
tion in schizophrenia: 7-year follow-
up concerning rehospitalization and
days in hospital in the Munich Psy-
chosis Information Project Study.
Journal of Clinical Psychiatry 2007;
68(6):854-861.

Bentsen H. Psychological treatments
in schizophrenia: I. Meta-analysis of
family intervention and cognitive be-
haviour therapy: comment. Psycholo-
gical Medicine 2003; 33(4):755-756.

. Berglund N, Vahle JO, Edman A. Fa-

mily intervention in schizophrenia:
impact on family burden and attitude.
Social Psychiatry and Psychiatric
Epidemiology 2003; 38:116-121.

Budd RJ, Hughes CT. What do relati-
ves of people with schizophenia find
helpful about family intervention?
Schizophrenia Bulletin 1997; 23(2):
341-346.

Caifiamares JL, Florit A, Castejon MA,
Rodriguez A, Hernandez M, Gonzilez
J. Esquizofrenia. Madrid, Sintesis;
2007.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 353-392.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Caqueo A, Gutiérrez J. Sobrecarga
en familiares de pacientes con esqui-
zofrenia. Universidad de Barcelona;
2004.

Carra G, Montomoli C, Clerici M,
Cazullo CL. Family interventions for
schizophrenia in Italy: randomized
control trial. European Achievements
of Psychiatry Clinical Neuroscience
2007; 257:23-30.

Cassidy E, Hill S, O’Callaghan E.
Efficacy of a psychoeducational in-
tervention in improving relatives’
knowledge about schizophrenia and
reducing hospitalization. European
Psychiatry 2001; 16(8):446-450.

Chien WT, Chan S, Morrisey J,
Thompson D. Effectiveness of a mu-
tual support group for families of pa-
tients with schizophrenia. Journal of
Advanced Nursing 2005; 51(6):595-
608.

Chien WT, Norman I. The effective-
ness and active ingredients of mutual
support groups for family caregivers
of people with psychotic disorders: A
literature review. International Jour-
nal of Nursing Studies 2009; 46(12):
1604 -1623.

Costa M, Lépez E. Manual para la
ayuda psicolégica. Madrid, Piramide;
2006.

Crespo M, Lopez J. El estrés en cui-
dadores de mayores dependientes.
Cuidarse para cuidar. Madrid, Pirdmi-
de; 2007.

Crespo M, Lépez J. El apoyo a los
cuidadores de mayores dependientes:
Presentacion del programa «Cémo
mantener su bienestar». Informacio-
nes psiquiatricas 2007; 188:137-151.

Dixon L, Lehman A. Family interven-
tions for schizophrenia. Schizophre-
nia Bulletin 2005; 21(4):631-643.



23.

24.

25.

26.

27.

28.

20.

30.

31.

PROGRAMA PSICOSOCIAL DIRIGIDO AL BIENESTAR DE LOS FAMILIARES DE PERSONAS...

Espina A. Terapia familiar de la es-
quizofrenia. Revista de Psicoterapia
II 1991; 8:13-33.

Espina A, Gonzélez P. Intervenciones
familiares en la esquizofrenia. Cam-
bios en la sintomatologia y ajuste so-
cial. Salud Mental 2003; 26(1):51-58.

Falloon IRH. Family interventions for
mental disorders: efficacy and effecti-
veness. World Psychiatry 2003; 2(1);
20-28.

Federacion Espafiola de Agrupacio-
nes de Familiares y Personas con En-
fermedad Mental (FEAFES). Estre-
chando Lazos: una guia del cuidador
para comunicarse con los amigos, la
familia y los seres queridos. Madrid,
FEAFES:; 2008.

Garcia MV. Andlisis y Evaluacién de
Disefios Experimentales Aplicados a
la Psicologia. Barcelona, EUB SL;
2000.

Garcia MV, Alvarado JM. Métodos
de Investigacién Cientifica en Psico-
logia Clinica: Experimental, Selecti-
vo y Observacional. Barcelona, EUB
SL; 2000.

Garety PA, Fowler DG, Freeman D,
Bebbington P, Dunn G, Kuipers E.
Cognitive-behavioural therapy and
family intervention for relapse pre-
vention and symptom reduction in
psychosis: randomised control trial.
British Journal of Psychiatry 2008;
192(6):412-423.

Giner J. (coor.). Consenso Espaiiol
sobre Evaluacién y Tratamiento de la
Esquizofrenia. Pamplona, Sociedad
Espaiiola de Psiquiatria; 1998.

Giron MA, Fernandez Yanez A, Maia
Alveranga S, Molina Habas A, Nolas-
co A, Gémez Beneyto M. Efficacy
and effectiveness of individual fami-
ly intervention on social and clinical
functioning and family burden in se-

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 353-392.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

387

vere schizophrenia: a 2-year randomi-
zed controlled study. Psychological
Medicine 2009; 40(1):73-84.

Goldberg DP. Cuestionario de Salud
General de Goldberg. Barcelona,
Masson; 1996.

Gonzalez J, Castejon MA. Guia infor-
mativa bdsica para personas con en-
fermedad mental y para sus familia-
res. Consejeria de Servicios Sociales
de la Comunidad de Madrid; 1999.

Guillén Al Evaluacién de las necesi-
dades psicosociales de personas con
enfermedad mental crénica y de sus
cuidadores familiares. Tesis doctoral
inédita. Facultad de Psicologia de la
Universidad Complutense de Madrid,
Espana; 2010.

Hjirthag F, Helldin L, Karilampi U,
Norlander T. Illness-related compo-
nents for the family burden of relati-
ves to patients with psychotic illness.
Social Psychiatry and Psychiatric
Epidemiology 2010; 45(2):275-283.

Hornung WP, Feldman R, Klinberg S.
Long-term effects of a psychoedu-
cational psychotherapeutic interven-
tion for schizophrenic outpatients and
their key-persons: results of a five-
year follow-up. European Archives of
Psychiatry and Clinical Neuroscience
1999; 57(2-3):183-190.

Hurtado G, Roger M, Alcoverro O,
Lépez N. Una experiencia con grupos
multifamiliares en pacientes con es-
quizofrenia. Actas Espaiiolas de Psi-
quiatria 2008; 36(2):120-122.

Jiménez JF, Moreno B, Torres F, Luna
JD, Phelan M. Evaluacién de necesi-
dades en enfermos mentales cronicos:
el cuestionario de evaluacién de nece-
sidades de Camberwell. Archivos de
Neurobiologia 1997; 60(2):113-124.

Kaplan JI, Sadock BJ. Sinopsis de
Psiquiatria. Ciencias de la Conducta



388

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

P. FERNANDEZ - F. J. LABRADOR

Psiquiatrica Clinica, octava version.
Madrid, Editorial Médica Panameri-
cana; 1999.

Kuipers E, Leff J, Lam DH. Esquizo-
frenia: guia préctica del trabajo con
familias. Barcelona, Paidos; 2004.

Lam DH. Psychosocial family inter-
vention in schizophrenia: A review of
empirical studies. Psychological Me-
dicine 1991; 21:423-441.

Leal MI, Sales R, Ibafiez E, Giner J,
Leal C. Valoracion de la sobrecarga
en cuidadores informales de pacien-
tes con esquizofrenia antes y después
de un programa psicoeducativo. Actas
Espaifiolas de Psiquiatria 2008; 36(2):
63-69.

Leavy G, Gulamhusseim S, Papado-
poulos C, Johnson-Sabine E, Blizard
B, King M. A randomized control
trial of a brief intervention for fami-
lies of patients with a first episode of
psychosis. Psychological Medicine
2004; 34(3):423-431.

Ledesma R, Macbeth G, Cortada de
Cohan N. Tamaiio del efecto: revision
tedrica y aplicaciones con el sistema
estadistico Vista. Revista Latinoame-
ricana de Psicologia 2008; 40(3):
425-439.

Leff J. Needs of the families of peo-
ple with schizophrenia. Advances in
Psychiatric Treatment 1998; 4:227-
284.

Lenior ME, Dingemans P, Schene
AH, Harta A, Linzszen DH. The cour-
se of parental expressed emotion and
psychotic episodes after family inter-
vention in recent-onset schizophrenia.
A longitudinal study. Schizophrenia
Research 2001; 57:183-190.

Levene JE, Newman F, Jeffries JJ.
Focal family therapy outcome study I:
patient and family functioning. Cana-
dian J Psychiatry 1989; 34:641-647.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 353-392.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

Liberman RP. Rehabilitacién integral
del enfermo mental crénico. Barcelo-
na, Martinez Roca; 1993.

Lobo A, Pérez Echeverria MJ, Artal J.
Validity of the scaled version of the
General Health Quiestionnaire (GHQ-
28) in a Spanish population. Psicholo-
gical medicine 1986; 16:135-140.

Loépez J. Entrenamiento en manejo
del estrés en cuidadores de familiares
mayores dependientes. Desarrollo y
evaluacion de la eficacia de un pro-
grama. Universidad Complutense de
Madrid, Madrid; 2006.

Loépez J, Crespo M. Intervenciones
con cuidadores de familiares mayores
dependientes: Una revision. Psicothe-
ma 2007; 19:72-80.

Lépez D. Familia y esquizofrenia.
Contribucién de la familia a la recu-
peracién del paciente. Salamanca,
Amaru Ediciones; 2008.

Magliano L, Fadden G, Economou
M, Held T, Xavier M, Guarneri M,
Malangone C, Marasco C, Maj M.
Family burden and coping strategies
in schizophrenia: 1-year-follow-up
data form the BIOMED study. Social
Psychiatry and Psychiatric Epidemio-
logy 2000; 35:109-115.

Magliano L, Fiorillo A, Malangone
C, Guarneri M, Maj M. The effect of
social network on burden and pessi-
mism in relatives of patients with
schizophrenia. American Journal of
Orthopsychiatry 2003; 73(3):302-
309.

Magliano L, Fiorillo A, Fadden G,
Gair F, Economou M, Kallert T, Sche-
llong J, Xavier M, Gongalves M, To-
rres F, Palma Crespo A, Maj M. Ef-
fectiveness of a psychoeducational
intervention for families of patients
with schizophrenia: preliminary re-
sults of a study funded by the Euro-



56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

PROGRAMA PSICOSOCIAL DIRIGIDO AL BIENESTAR DE LOS FAMILIARES DE PERSONAS...

pean Commission. World Psychiatry
2005; 4(1):45-49.

Magliano L, Fiorillo A et al. Family
burden in long-term diseases: a com-
parative study in schizophrenia vs.
physical disorders. Society Science of
Medicine 2005; 61(2):313-322.

Magliano L, Fiorillo A et al. Family
psychoeducational interventions for
schizophrenia in routine settings: im-
pact on patients’ clinical status and
social functioning and on relatives’
burden and resources. Epidemiologia
e Psichiatria Sociale 2006; 15(3):219-
2217.

Magliano L, Fiorillo A. Psychoedu-
cational family interventions for schi-
zophrenia in the last decade: from
explanatory to pragmatic trials. Epi-
demiologia e Psichiatria Sociale
2007; 16(1):22-34.

Mari J, Streiner D. An overview of
family interventions and relapse on
schizophrenia: Meta-analysis of re-
search findings. Psychological Medi-
cine 1994; 24:565-578.

Martin Carrasco M, Salvadé 1. Adap-
tacion para nuestro medio de la escala
de sobrecarga del cuidador (Caregiver
Burden Interview) de Zarit. Revista
de Gerontologia 1996; 6:338-346.

Martin Carrasco M, Marin MF, Valero
CP, Millan PR, Garcia CI, Montalban
SR, Vazquez AL, Piris SP, Vilanova
MB. Effectiveness of a psychoeduca-
tional intervention program in the re-
duction of caregiver burden in Al-
zheimer’s disease patients’ caregivers.
International Journal of Geriatric Psy-
chiatry 2009; 24(5):489-499.

Martinez A, Nadal S, Beperet M,
Mendioroz P. The schizophrenic pa-
tient and his/her relatives in a process
of deep change. Anales del Sistema
Sanitario de Navarra 23 (1). En Red:

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 353-392.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

389

http://www.cfnavarra.es/salud/anales/
textos/vol23/suplel/suple10.html.

Mayoral F. Impacto de un programa
de intervencion unifamiliar en fami-
liares de pacientes con esquizofrenia:
comparacién de dos modalidades de
intervencioén en la carga familiar. Ins-
tituto Carlos III; 2006.

McDonell M, Short RA, Berry CM,
Dyck DG. Burden in schizophrenia
caregivers: impact of family psycho-
education and awareness of patient
suicidality. Family Process 2003; 42
(1):91-103.

McDonell M, Short RA, Hazel NA,
Berry CM, Dyck DG. Multiple-Fa-
mily group treatment of outpatients
with schizophrenia: impact on service
utilization. Family Process 2006; 45
(3):359-373.

McFarlane WR. Multiple-family
groups and psychoeducation in the
treatment of schizophrenia. New Di-
rections for Mental Health Services
1994; 62:13-22.

McFarlane WR, Dixon L, Lukens E,
Lucksted A. Family psychoeducation
and schizophrenia: a review of the li-
terature. Journal of Marital and Fa-
mily Therapy 2003; 29(2):223-245.

Merino H, Pereira M. Familia y es-
quizofrenia: una revisiéon desde el
punto de vista de la interaccion fami-
liar. Anales de Psicologia 1990; 6(1):
1990.

Ministerio de Sanidad y Consumo.
Propuesta de Estrategia en Salud
Mental del Sistema Nacional de Sa-
lud. Madrid, Ministerio de Consumo,
Centro de Publicaciones; 2006.

Ministerio de Sanidad y Consumo.
Guia de Practica Clinica sobre la Es-
quizofrenia y el Trastorno Psicético
Incipiente. Madrid, Ministerio; 2009.



390

71.

72.

73.

74.

75.

76.

7.

78.

P. FERNANDEZ - F. J. LABRADOR

Ministerio de Sanidad y Politica So-
cial. Guia de Practica Clinica de Inter-
venciones Psicosociales en el Trastor-
no Mental Grave. Barcelona, Agencia
de Evaluacion de Tecnologia; 2009.

Montero I, Herndndez I, Asencio A,
Bellver F, LaCruz M, Masanet MJ,
Iborra M, Ruiz I. Two strategies for
family intervention in schizophrenia:
a randomized trial in a mediterranean
enviroment. Schizophrenia Bulletin
2001; 27(4):661-670.

Montero I, Herndndez I, Asencio A,
Bellver F, LaCruz M, Masanet MJ.
Do all people with schizophrenia re-
ceive the same benefit from different
family intervention programs? Psy-
chiatry Research 2005; 133(2-3):187-
195.

Montero I, Masanet MJ, LaCruz M,
Bellver F, Asencio A, Garcia E. Inter-
vencion familiar en la esquizofrenia:
efecto a largo plazo en los cuidadores
principales. Actas Espafiolas de Psi-
quiatria 2006; 34(3):169-174.

Montero I, Masanet MJ, LaCruz M,
Bellver F. The long-term outcome of
two family intervention strategies in
schizophrenia. Comprehensive Psy-
chiatry 2006; 47(5):362-367.

Moreno B, Jiménez JF, Godoy JF,
Torres F. Evaluacion de las necesida-
des asistenciales de una muestra de
pacientes esquizofrénicos del area
de salud mental Granada Sur. Actas
Espafiolas de Psiquiatria 2003; 31(6):
325-330.

Montero I, Ruiz I. La entrevista fami-
liar de Camberwell (CFI): Camber-
well Family Interview Schedule. Re-
vista de la Asociaciéon Espafiola de
Neuropsiquiatria 1992; 12:199-202.

Murray-Swank A, Dixon L. Family
psychoeducation as an evidence-ba-
sed practice. CNS Spectrums 2004;
9(12):905-912.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 353-392.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

Muela JA, Godoy JF. Programas ac-
tuales de intervencion familiar en es-
quizofrenia. Psicothema 2001; 13(1):
1-6.

Muela JA, Godoy JF. Programa de
intervencion familiar en esquizofre-
nia: dos afios de seguimiento del estu-
dio de Andalucia. Apuntes de Psico-
logia 2001; 19(3):421-430.

Munoz M, Roa A, Pérez Santos E,
Santos Olmo AB, de Vicente A. Ins-
trumentos de Evaluacion en Salud
Mental. Madrid, Piramide; 2002.

Murray-Swank A, Glynn S, Cohen
AN, Sherman M, Medoff DP, Fang
LJ, Drapalsky A, Dixon L. Family
contact, experience of family rela-
tionships, and views about family in-
volvement in treatment among VA
consumers with serious mental ill-
ness. Journal of Rehabilitation Re-
search and Development 2007; 44(6):
801-812.

National Institute for Health and Cli-
nical Excellence. Schizophrenia. Core
interventions in the treatment and ma-
nagement of schizophrenia in adults
in primary and secondary care. Lon-
don, National Institute for Health and
Clinical Excellence; 2009.

Ochoa E, Vazquez C. Tratamientos
psicolégicos y psicosociales en la es-
quizofrenia. Monografias de Psiquia-
tria 1989; 1(1):40-46.

Ochoa S, Vilaplana M, Haro JM, Vi-
lalta Gil V, Martinez F, Negredo MC,
Casacubierta P, Paniego E, Usall J,
Dolz M, Autonell J. Do needs, symp-
toms or disability of outpatients with
schizophrenia influence family bur-
den? Social Psychiatry and Psychia-
tric Epidemiology 2008; 42:29-35.

Pearlin LI, Mullan JT, Semple SJ,
Skaff MM. Caregiving and the stress
process: An overview of concepts and



87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

PROGRAMA PSICOSOCIAL DIRIGIDO AL BIENESTAR DE LOS FAMILIARES DE PERSONAS...

their measures. Gerontologist 1990;
30:583-594.

Pekkala E, Merinder L. Psychoeduca-
tion for schizophrenia. Cochrane Da-
tabase of Systematic Reviews 2002;
Issue 2: Art. No.: CD002831. DOI:
10.1002/14651858.CD002831.

Penn DL, Mueser KT. Tratamiento
cognitivo-conductual de la esquizo-
frenia. Psicologia Conductual 1995;
3(1):5-34.

Pérez M, Fernandez JR, Fernandez C,
Amigo I. Guia de tratamientos psico-
16gicos eficaces I, adultos. Madrid,
Masson; 2003.

Perlick DA, Rosenheck RA, Kaczyns-
ki R, Swartz MS, Caiiive JM, Lieber-
man JA. Components and correlates
of family burden in schizophrenia.
Psychiatric Services 2006; 57(8):
1117-1125.

Pharoah FM, Rathbone J, Mari JJ,
Streiner D. Family intervention for
schizophrenia. Cochrane Database
System; 2006.

Pilling S, Bebbington P, Kuipers E,
Garety P, Geddes J, Orbach G, Mor-
gan C. Psychological treatments in
schizophrenia: I. Meta-analysis of fa-
mily intervention and cognitive beha-
viour therapy. Psychological Medi-
cine 2002; 32:763-782.

Pitschel-Walz G, Leucht S, Bduml J,
Kissling W, Engel RR. The effect of
familiy interventions on relapse and
rehospitalization in schizophrenia. A
meta-analysis. Schizophrenia Bulle-
tin 2001; 27(1):73-92.

Puerto N. Cuidado de los cuidadores.
Psicologia on-line articulos 2009. Ex-
traido el 5 de enero, 2010 de: http://
www.psicologia-online.com/articulos/
2009/12/articulocuidadores.shtml

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 353-392.

95.

96.

97.

98.

99.

100.

101.

391

Real Academia de la Lengua Espafio-
la. Diccionario de la Lengua Espa-
fola, 22.2 ed. Madrid, Espasa Calpe;
2001.

Rodrigues MG, Krauss-Silva L, Mar-
tins AC. Meta-analysis of clinical
trials on family intervention in schi-
zophrenia. Cuadernos de Saude Pu-
blica 2008; 24(10):2203-2218.

Rodriguez A. (coord.). Rehabilitacion
psicosocial de personas con trastor-
nos mentales crénicos. Madrid, Pira-
mide; 1997.

Rotondi AJ, Haas GL, Anderson CM,
Newhill CE, Spring MB, Ganguli R,
Gardner WB, Rosenstock JB. A clini-
cal trial to test de feasibility of a tele-
health psychoeducational interven-
tion for persons with schizophrenia
and their families: intervention and
3-month findings. Rehabilitation Psy-
chology 2005; 50(4):325-336.

Rummel-Kluge C, Pitschel-Walz G,
Biulm J, Kissling W. Psychoedu-
cation in schizophrenia. Results of a
survey of all psychiatric institutions
in Germany, Austria and Switzerland.
Schizophrenia Bulletin 2006; 32(4):
765-775.

Schooler N, Mueser K, Sengupta A,
Bellack AS, Glick I, Xie H, Keith SJ.
Family treatment and medication do-
sage reduction in schizophrenia: ef-
fects on patient social functioning,
family attitudes and burden. Journal
of Consulting and Clinical Psycholo-
gy 2001; 69(1):3-12.

Sellwood W, Quinn J, Lewis S, Tarrier
N, Barrowclough C. Needs-based cog-
nitive-behavioural family intervention
for patients suffering from schizophre-
nia: 12-month follow-up. Acta Psy-
chiatric Scandinavian 2001; 104:346-
355.



392

102.

103.

104.

105.

106.

107.

P. FERNANDEZ - F. J. LABRADOR

Sellwood W, Wittkowsky A, Tarrier N,
Barrowclough C. Needs-based cogni-
tive-behavioural family intervention
for patients suffering from schizo-
phrenia: 5-year follow-up of a rando-
mized controlled effectiveness trial.
Acta Psychiatric Scandinavian 2007;
116:447-452.

Sherman MD. The support and family
education (SAFE) program: mental
health facts for families. Psychiatric
Services 2003; 54(1):35-37.

Sherman MD, Faruque HD, Foley DD.
Family participation in the treatment
of persons with serious mental illness.
Psychiatric services 2005; 56:1624-
1625.

Spaniol L, Zipple A, Lockwood D.
The role of the family in psychiatric
rehabilitation. Schizophrenia Bulletin
1992; 18(3):341-348.

Szmukler G, Kuipers E, Joyce J, Ha-
rris T, Leese M, Maphosa W, Staples
E. An exploratory randomised contro-
lled trial of a support programme for
carers of patients with a psychosis.
Social Psychiatry and Psychiatric
Epidemiology 2003; 38:411-418.

Tourifio R, Inglott R, Baena E, Fer-
nandez J. Guia de intervencion fami-
liar en la esquizofrenia. Barcelona,
Glossa; 2007.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 353-392.

108.

109.

110.

111.

112.

113.

114.

Uriarte J. Esquizofrenia y familia: pro-
blemas y necesidades. Vizcaya, Aso-
ciacién vasca de rehabilitacién psico-
social; 2002.

Uriarte J. Intervenciones familiares y
psicoeducacion. Vizcaya, Asociacién
vasca de rehabilitacion psicosocial;
2002.

Vallina O, Lemos S. Dos décadas de
intervenciones familiares en esquizo-
frenia. Psicothema 2000; 12(4):671-
681.

Vaughn CE, Leff J. The influence of
family and social factors on the cour-
se of psychiatric illness. British Jour-
nal of Psychiatry 1976; 129:125-137.

Vilaplana M, Ochoa S, Martinez A,
Villalta V, Martinez Leal R, Puigdo-
llers E, Salvador L, Martorell A, Mu-
fioz PE, Haro JM, grupo PSICOST-
RED RIRAG. Validacién en poblacién
espafiola de la entrevista de carga fa-
miliar objetiva y subjetiva (ECFOS-
II). Validacién en poblaciéon espaiiola
del ECFOS-II. Actas Espafnolas de
Psiquiatria 2002; 35.

Winefield HR, Harvey EJ. Needs of
family caregivers in chronic schizo-
phrenia. Schizophrenia Bulletin 1994;
20(3):557-566.

Zurro A, Cano JF. Atencién primaria.
Conceptos, organizacién y prictica
clinica. Vol. 1. Elsevier; 1999.



TEORIA DE LA MENTE EN ESQUIZOFRENIA:
SU RELACION CON SINTOMAS POSITIVOS
Y NEGATIVOS

DAVID GIL SANZ

Psicologo clinico. Centro de Rehabilitacion Psicosocial Padre Menni, Santander.

MARIA DEL MAR FERNANDEZ MODAMIO

Psicologa clinica. Centro de Rehabilitacion Psicosocial Padre Menni, Santander.

ROSARIO BENGOECHEA SECO

Psicologa clinica. Centro de Rehabilitacion Psicosocial Padre Menni, Santander.

MARTA ARRIETA RODRIGUEZ

Directora Técnica. Centro de Rehabilitacion Psicosocial Padre Menni, Santander.

Recepcioén: 11-10-12 / Aceptacién: 16-11-12

RESUMEN

Introduccion. Los pacientes con es-
quizofrenia tienen un mal manejo de la
teoria de la mente (ToM). Sin embargo,
no hay acuerdo en si se trata de una varia-
ble relacionada con la presencia de sin-
tomatologia positiva o si se trata de un
déficit estable que se mantiene incluso
cuando los sintomas remiten.

Objetivo. Comparar el rendimiento en
ToM entre personas con esquizofrenia y
sujetos control, y valorar en la poblacién
con esquizofrenia la relacién entre ToM y
la presencia de sintomatologia, tanto po-
sitiva como negativa.

Metodologia. 1.a muestra consta de
40 pacientes con esquizofrenia y 39 suje-
tos control. ToM se evalu6 mediante la
adaptacion al espaiiol del Hinting Task, y

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 393-403.

la sintomatologia mediante la PANSS. Se
compararon resultados utilizando la t de
Student.

Resultado. En su conjunto, los pacien-
tes con esquizofrenia lograron una pun-
tuacién significativamente mas baja que
los sujetos control, si bien un 25 % de la
muestra obtuvo puntuaciones equipara-
bles a la media normalizada. Respecto a la
relacion entre la sintomatologia y el Hin-
ting Task, solo se encontraron diferencias
significativas en funcién del factor cogni-
tivo de la PANSS.

Conclusion. Los pacientes con esqui-
zofrenia en fase de remision presentan
dificultades en el manejo de ToM, aunque
uno de cada cuatro pacientes mantienen
un funcionamiento preservado. La sinto-
matologia no explica las diferencias ob-
servadas entre los pacientes.
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Palabras clave

Teoria de la mente, cognicién social,
Hinting Task, sintomatologia.

ABSTRACT

Introduction. There is evidence that
people with schizophrenia show deficits
in theory of mind (ToM). However, the-
re is no agreement on whether it is a va-
riable related to the presence of positive
symptoms, or if it is a deficit that remains
when symptoms disappear.

Objective. To compare the scores in
ToM in people with schizophrenia and
control subjects, and analyze in schizo-
phrenia the relationship between ToM
and positive and negative symptoms.

Methodology. The sample consisted
of 40 patients with schizophrenia and 39
healthy controls. ToM was assessed using
the Spanish adaptation of Hinting Task,
and symptoms with the PANSS. The re-
sults were compared with Student t test.

Results. Schizophrenia patients were
impaired relative to controls, although a
25 % of the sample achieved normal sco-
res. About the relationship between symp-
toms and Hinting Task, only significant
differences on PANSS cognitive factor
and stereotyped thinking were found.

Conclusion. Patients with schizophre-
nia in remission have difficulties in ToM,
although there is a subgroup of patients
that don’t show this deficit. Symptoms
do not explain the differences observed
among patients.

Keywords

Theory of mind, social cognition, Hin-
ting Task, symptoms.
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INTRODUCCION

La investigacién realizada ha puesto
de relieve que los pacientes con esqui-
zofrenia tienen un mal manejo de la teo-
ria de la mente, una funcién cognitiva
que forma parte de la cognicién social
y que se define como la habilidad de re-
presentar los estados mentales de otras
personas (como sus pensamientos, creen-
cias e intenciones), y tenerlos en cuenta
para predecir su conductal. Numerosos
estudios han demostrado que el déficit en
teoria de la mente se observa en sujetos
en riesgo de desarrollar psicosis® 3, en
primeros episodios* 5, y en familiares
de primer grado sin diagndstico psiquia-
trico? ©. Diferentes revisiones han con-
cluido que los pacientes con esquizofre-
nia tienen un rendimiento en pruebas de
teoria de la mente que se sitiia mas de una
desviacién estandar por debajo de la pun-
tuacién de sujetos control’- 8.

Sin embargo, y a pesar de los resulta-
dos anteriormente mencionados, en la bi-
bliografia existente no hay un acuerdo
claro respecto a si el déficit en teoria de la
mente se puede considerar un rasgo es-
table de la esquizofrenia, o se trata mas
bien de una variable estado que mejora
cuando remite la sintomatologia, princi-
palmente la de tipo positivo. Algunos au-
tores se inclinan por esta segunda opcion,
y mantienen que el déficit en teoria de la
mente es una variable estado, que se rela-
ciona con la presencia de sintomas posi-
tivos?- 10 y de desorganizacién, como el
lenguaje incoherente o el pensamiento
desorganizado!!- 1213y que mejora cuan-
do este tipo de sintomas remiten!4 15 16,
De hecho, diversos estudios han encon-
trado que pacientes en fase de remision
tienen un rendimiento similar al de su-
jetos control en pruebas de teoria de la
mente!5 17. 18

En contra de esta idea, varios autores
defienden que el déficit en teoria de la



TEORIA DE LA MENTE EN ESQUIZOFRENIA: SU RELACION CON SINTOMAS POSITIVOS...

mente constituye un rasgo estable de los
pacientes con esquizofrenia, que se obser-
va también en las fases de remisién y en
ausencia de sintomatologia positiva®1°,
En una revision realizada por Briine’, este
autor incluye varios estudios® 20 2! que
aportan datos suficientes para considerar
que el déficit en teoria de la mente es in-
dependiente de la fase aguda de la enfer-
medad. En una investigacién posterior,
Bora et al.?? encontraron que los pacien-
tes con sintomas de tipo positivo pre-
sentaban un mayor déficit en teoria de la
mente que aquellos sin sintomatologia
positiva, si bien estos también realizaban
los tests de teoria de la mente significa-
tivamente peor que los sujetos control sin
diagnéstico psiquiatrico. En funcién de
estos datos, estos autores también conclu-
yen que el deterioro en teoria de la mente
estd presente en pacientes en fase de remi-
sién y que, por tanto, se trata de un rasgo
estable en esquizofrenia. Herold et al.?!
matizan esta idea, y sostienen que los pa-
cientes sin presencia de sintomas positi-
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vos solo presentan dificultades con tareas
de segundo orden (comprensién de iro-
nias), mientras que obtienen buenos re-
sultados en tareas de primer orden (com-
prensién de metaforas), por lo que solo la
comprension de teoria de la mente de se-
gundo orden seria un déficit estable.

El objetivo del presente estudio consis-
te en comparar el rendimiento en una
prueba de teoria de la mente de una mues-
tra de 40 pacientes con esquizofrenia con
el de 39 sujetos control, y valorar en la
poblacién con esquizofrenia la relacién
entre el desempeiio en teoria de la mente
y la presencia de sintomatologia, tanto
positiva como negativa.

MATERIAL Y METODO

Las caracteristicas de las muestras de
sujetos control y pacientes con esquizo-
frenia se recogen en la tabla 1.

La teoria de la mente se valoré6 me-
diante una traduccién propia del Hinting

TABLA 1

Caracteristicas de la muestra

Sujetos control Pacientes
(n = 39) (n = 40)
Sexo
— Varén 17 (43,6 %) 23 (57,5 %)
— Mujer 22 (56,4 %) 17 (42,5 %)
Edad
— 18-29 8 (20,5 %) 1(2,5%)
- 30-39 21 (53,8 %) 17 (42,5 %)
— 40-49 9 (23,1 %) 11 (27,5 %)
— 50-65 1(2,6%) 11 (27,5 %)
Nivel educacional
— Primarios 1(2,6%) 16 (40 %)
— Secundarios 25 (64,1 %) 12 (30 %)
— Universitarios 13 (33,3 %) 12 (30 %)
Media de edad 35,89 + 7,19 42,38 = 9,81

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 393-403.
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Task (traducido como Test de las Insinua-
ciones), una prueba desarrollada por Cor-
coran et al.?? para su uso especifico en
esquizofrenia. El Test de las Insinuacio-
nes consiste en 10 historias breves en las
que salen dos personajes. Al final de cada
historia, uno de los personajes deja caer
una indirecta bastante clara. Al sujeto se
le pregunta qué ha querido decir realmen-
te el personaje de la historia con el co-
mentario que ha hecho. Si el sujeto res-
ponde correctamente, se puntlia con un 2;
si no, se afiade informacién que deja ain
mas clara la indirecta. Si el sujeto respon-
de correctamente en esta ocasion, se pun-
tda con un 1. Una respuesta incorrecta
equivale a un 0. La puntuacién total del
Test de las Insinuaciones va de 0 a 20. En
la figura 1 se incluyen dos ejemplos de
estas historias.

D. GIL - M. M. FERNANDEZ - R. BENGOECHEA - M. ARRIETA

La sintomatologia se valoré mediante
la Escala del Sindrome Positivo y Nega-
tivo en la Esquizofrenia (PANSS; 24), en
la version espafiola de Peralta y Cuesta®.
En vez de utilizar la clasificacién habi-
tual de la PANSS en escala positiva, esca-
la negativa, y psicopatologia general, se
utilizé un modelo factorial en el que los
sintomas que valora la PANSS estan cate-
gorizados en seis factores: factor desorga-
nizacion, factor positivo, factor negativo,
factor excitacién, factor ansiedad/depre-
sién (o emocional), y factor cognitivo®.
Para valorar la influencia de los sintomas
sobre el rendimiento en el Test de las In-
sinuaciones, cada factor se categorizé en
dos variables: ausencia o presencia, te-
niendo en cuenta que las puntuaciones 1
y 2 (ausencia o presencia dudosa) de los
sintomas que integran cada factor se to-

FIGURA 1
Ejemplos de historias del Test de las Insinuaciones

Historia 1

Marisa va al cuarto de bafo para darse una
ducha. Ana acaba de darse un bafo. Marisa se
da cuenta de que el cuarto de bafio esta sucio,
asi que llama a Ana y le dice:

«¢No pudiste encontrar el limpiador, Ana?»

Pregunta: ¢Qué quiere decir realmente Marisa
cuando dice esto?

Respuesta: Marisa quiere decir «¢Por qué no
limpiaste el bafio?», 0 «Ve y limpia el bafio ahora».
Esta respuesta se puntuaria con un 2 y se pasaria
a la siguiente historia.

Si el sujeto no da la respuesta correcta, entonces:
Anadir: Marisa continua diciendo:

«A veces eres muy vaga, Ana.»

Pregunta: ¢Qué quiere Marisa que haga Ana?

Respuesta: Marisa quiere que Ana limpie el
cuarto de bafio. Esta respuesta se puntiia con
un 1. Cualquier otra respuesta seria un 0.

Historia 2
Javier va al supermercado con su madre. Llegan
a la seccion de chucherias y Javier dice:
«Mira, esos caramelos parecen riquisimos.»

Pregunta: ¢Qué quiere decir realmente Javier
cuando dice esto?

Respuesta: Javier quiere decir «Por favor, mama,
comprame algunos caramelos». Esta respuesta
se puntuaria con un 2 y se pasaria a la siguiente
historia.

Si el sujeto no da la respuesta correcta, enton-
ces:

Anadir: Javier contintia diciendo:
«Estoy hambriento, mama.»

Pregunta: ¢Qué quiere Javier que haga su ma-
dre?

Respuesta: «Que le compre algunos carame-
los.» Esta respuesta puntuaria 1. Cualquier otra
respuesta seria un 0.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 393-403.
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maron como ausencia, y las puntuaciones
del 3 al 7 (presencia leve a extrema) como
presencia. Esta categorizacién también se
llevé a cabo con cada sintoma.

Tanto para comparar el rendimiento en-
tre los sujetos control y los usuarios, como
para valorar la relacién de los sintomas de
la PANSS con las puntuaciones del Test
de las Insinuaciones, se utilizo el estadisti-
co t de diferencia de medias. Los analisis
estadisticos se realizaron con la versién
15.0 del programa estadistico SPSS.

RESULTADOS

Los sujetos de la muestra control obtu-
vieron una puntuacién media en el Test
de las Insinuaciones de 18,03, mientras
que los pacientes con esquizofrenia lo-
graron una puntuacion significativamente
mads baja, de 15,15 (t = 5,707, g1. = 77,
p = 0,000). Sin embargo, haciendo un
anélisis mds detallado del rendimiento de
los pacientes, un 25 % de la muestra tuvo
puntuaciones dentro de la media norma-
lizada.

Respecto a la relacién entre la sinto-
matologia y los resultados en el Test de
las Insinuaciones, solo se observaron di-
ferencias significativas en funcién del
factor cognitivo de la PANSS, y del sinto-
ma pensamiento estereotipado. En la ta-
bla II se especifican las puntuaciones
medias para cada factor y para cada uno
de los sintomas, asi como el ndmero de
pacientes que cumplen los criterios au-
sencia y presencia del sintoma.

La tabla III recoge el intervalo de pun-
tuaciones para cada factor de la PANSS,
y la puntuacién media obtenida por la
muestra del estudio.

CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos respecto a la
comparacioén entre ambas muestras estan
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en consonancia con los datos de estudios
previos, que también han encontrado di-
ferencias significativas entre pacientes y
sujetos control?? 27-28.29 'y confirman que
los pacientes con esquizofrenia en fase
de remisién presentan dificultades en el
manejo de la teoria de la mente. Sin em-
bargo, no hay que olvidar el dato de que
uno de cada cuatro pacientes logré una
puntuacién en el Test de las Insinuacio-
nes equiparable a la de los sujetos con-
trol. Por tanto, si bien se observa un dé-
ficit en teoria de la mente en la muestra
en su conjunto, también es cierto que un
subgrupo de pacientes realizan de manera
adecuada deducciones e inferencias acer-
ca de las intenciones de otras personas.

El analisis de las relaciones entre los
sintomas y los resultados en el Test de las
Insinuaciones, indica que la sintomatolo-
gia no explica las diferencias observadas
entre los pacientes en la prueba de teoria
de la mente. El dnico sintoma que parece
influir en los resultados es el pensamien-
to estereotipado, ya que los pacientes que
cumplian el criterio de presencia de este
sintoma obtuvieron una puntuacién me-
dia!? 33 significativamente mds baja que
los pacientes que no presentaban este
sintomal>- 62, El sintoma pensamiento es-
tereotipado forma parte del factor desor-
ganizacion de la PANNS, por lo que estos
resultados estdn en consonancia con estu-
dios previos, que también han encontrado
una relacion entre sintomas de desorgani-
zacion'? 13, y un déficit en teoria de la
mente. Sin embargo, nuestros datos no
apoyan la hipétesis de que el deterioro en
teoria de la mente esté relacionado con la
presencia de sintomatologia positiva. Ha-
rrington et al.?, por ejemplo, llevaron a
cabo un estudio en el que concluyeron
que solo los pacientes con delirios de tipo
persecutorio presentaban un deterioro en
tareas de teoria de la mente. En nuestro
caso, tal como se refleja en la tabla II, no
habia ninguna diferencia significativa en
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TABLA 11

Numero de pacientes que cumplen los criterios de ausencia y presencia
de los sintomas y puntuacion media en el Test de las Insinuaciones

Factores y sintomas Ausencia Presencia
de la PANSS (n y Media = DE) (ny Media = DE) t gl
Factor desorganizacion n = 31 n=9 1,819 38
15,55 = 2,39 13,67 = 3,74
Desorganizacién n=33 n=7 1,484 38
conceptual 15,42 + 2,69 13,71 = 3,15
Pensamiento n = 34 n==~6 2,872* 38
estereotipado 15,62 + 2,35 12,33 + 3,78
Tensién motora n =30 n=7 0,160 38
15,17 = 2,61 15 = 3,50
Manierismos
y posturas!
Inusuales contenidos n =33 n=7 0,867 38
del pensamiento 15,30 + 2,66 14,29 * 3,55
Atencion deficiente n=19 n =21 1,562 38
15,84 = 1,83 14,48 =+ 3,39
Trastornos n =32 n=3~§ —0,417 38
de la volicion 15,03 = 2,88 15,50 + 2,67
Preocupacion n =31 n=9 0,958 38
15,35 £ 2,71 14,33 = 3,16
Factor negativo n=19 n=21 0,069 38
15,16 = 2,36 15,10 = 3,22
Embotamiento afectivo n=14 n =26 0,379 38
15,36 = 2,71 15 *+ 3,06
Retraimiento emocional n=16 n =24 0,340 38
15,31 = 2,06 15 = 3,26
Contacto pobre n =27 n=13 1,036 38
15,44 = 2,19 14,46 + 3,82
Retraimiento social n=15 n =25 —0,678 38
14,73 = 2,19 15,36 = 3,15
Ausencia de espontaneidad n =24 n=16 0,800 38
en la conversacion 15,42 =232 14,69 = 3,46
Retardo motor n =27 n=13 —0,401 38
15 = 2,53 15,38 + 3,43
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TABLA Il (continuacion)

Numero de pacientes que cumplen los criterios de ausencia y presencia
de los sintomas y puntuacion media en el Test de las Insinuaciones

Factores y sintomas Ausencia Presencia

de la PANSS (n y Media = DE) (n y Media = DE) t gl

Factor positivo n =26 n=14 0,320 38
15,23 £ 2,75 14,93 + 3,02

Delirios n =23 n=17 0,014 38
15,13 = 2,88 15,12 = 2,80

Comportamiento n =34 n==6 —0,984 38
alucinatorio 14,94 + 2,88 16,17 = 2,32

Grandiosidad n = 36 n=4 —0,840 38
15 = 2,87 16,25 £ 2,22

Suspicacia/perjuicio n =24 n =16 —0,454 38
14,96 + 2,82 15,38 + 2,87

Inusuales contenidos n =33 n=7 0,867 38
del pensamiento 15,30 = 2,66 14,29 * 3,55

Ausencia de juicio n=12 n =28 0,547 38
e introspeccién 15,50 = 2,81 14,96 = 2,85

Factor excitacion n =33 n=7 —0,311 38
15,06 = 2,86 15,43 + 2,76

Excitacion n =32 n=3_8 —0,278 38
15,06 = 2,87 15,38 = 2,72

Suspicacia/perjuicio n =24 n=16 —0,454 38
14,96 + 2,82 15,38 = 2,87

Hostilidad n = 34 n==~6 0,744 38
15,26 = 2,63 14,33 + 3,88

Falta de colaboracion n=232 n=3y8 —0,139 38
15,09 + 2,69 15,25 = 3,45

Control deficiente n =35 n=>5 —0,569 38
de impulsos 15,03 = 2,91 15,80 = 2,17

Factor ansiedad/depresion n =28 n=12 —0,303 38
15,04 = 3,05 15,33 = 2,27

Ansiedad n=21 n=19 0,488 38
15,33 £ 2,89 14,89 *= 2,79

Sentimientos de culpa n = 35 n=>5 —0,912 38
14,97 = 2,85 16,20 = 2,49

Depresion n =30 n=10 0,032 38
15,13 £ 3,04 15,10 = 2,13
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TABLA Il (continuacion)

Numero de pacientes que cumplen los criterios de ausencia y presencia
de los sintomas y puntuacion media en el Test de las Insinuaciones

Factores y sintomas Ausencia Presencia

de la PANSS (ny Media = DE) (n'y Media = DE) t gl

Factor cognitivo n=21 n=19 2,298" 38
16,05 = 1,86 14,11 = 3,35

Dificultades n=10 n =30 1,986 38
en el pensamiento abstracto 16,60 * 1,65 14,63 + 2,97

Desorientacion!

Atencion deficiente n=19 n =21 1,562 38

15,84 = 1,83 14,84 = 3,39

“p <005 ™p<00l1

' No se ha calculado la diferencia de medias debido a que en la categoria presencia del sintoma solo habfa

un sujeto.

TABLA III

Intervalo de puntuaciones, media y desviacion estandar (DE)
de los factores de la PANSS

Factores de la PANSS Intervalo Media = DE
Factor desorganizacion 8-56 12,45 += 5,33
Factor negativo 6-42 13,65 = 5,76
Factor positivo 6-42 11,60 = 5,49
Factor excitacion 5-35 7,65 = 3,71
Factor ansiedad/depresion 3-21 5,45 =293
Factor cognitivo 3-21 6,52 = 2,54

funcién de la presencia de ideas de suspi-
cacia y de perjuicio, ni de ningin otro
sintoma de tipo positivo. De hecho, los
pacientes con delirios tuvieron préactica-
mente la misma puntuacién media que
aquellos sin delirios.

En cuanto a la sintomatologia negativa,
al contrario que en estudios previos2? 24,
en el presente estudio no se obtuvo nin-
guna relacién entre sintomas negativos y
teoria de la mente. Ni el factor negativo
de la PANSS ni ninguno de los sintomas
incluidos en dicho factor mostraron rela-
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cién con la puntuacién en el Test de las
Insinuaciones. La misma falta de relacién
entre sintomatologia negativa y teoria de
la mente se ha encontrado en investiga-
ciones anteriores!3: 30,

Por otro lado, se encontraron diferen-
cias significativas en funcién del factor
cognitivo de la PANSS. Otros autores
también han encontrado una relaciéon en-
tre el déficit en teoria de la mente y el
deterioro cognitivo generalizado!2 28 31,
Bora et al.22 concluyen que el déficit en
teoria de la mente observado en pacientes
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sin sintomas positivos ni negativos podria
ser secundario a la presencia de otros dé-
ficits cognitivos. En el presente estudio,
no se observaron diferencias significati-
vas en el rendimiento en el Test de las In-
sinuaciones en funcién de ninguno de los
sintomas individuales que integran el fac-
tor cognitivo de la PANSS (dificultades
en el pensamiento abstracto, desorienta-
cién y atencion deficiente), aunque si con
el sumatorio de estos tres sintomas, lo que
también podria indicar que es el deterioro
generalizado lo que se relaciona con el
déficit en teoria de la mente. De todas
maneras, y dado que el factor cognitivo
de la PANSS es una medida muy gene-
ral del funcionamiento cognitivo, seria
recomendable realizar futuros estudios
que incluyan medidas mas especificas de
areas cognitivas como la memoria opera-
tiva, el aprendizaje verbal o la compren-
sién verbal.

Los resultados obtenidos en este estu-
dio deben ser tomados con precaucion, ya
que, en primer lugar, seria necesario am-
pliar el nimero de la muestra para llegar
a conclusiones mds consistentes sobre
el manejo que realizan los pacientes con
esquizofrenia de la teoria de la mente.
Asimismo, dado que la muestra del pre-
sente estudio se caracterizé por un bajo
perfil de sintomas positivos y negativos,
realizar nuevos estudios con pacientes
que presenten mayor sintomatologia tam-
bién permitiria valorar con mas precision
la influencia de los sintomas en el rendi-
miento en prueba de teoria de la mente.
Otra posibilidad a tener en cuenta en fu-
turas investigaciones es la de analizar de
manera mas detallada las diferencias que
se dan entre los pacientes con un buen
manejo de la teoria de la mente y aquellos
que presentan un deterioro en esta fun-
cién cognitiva.

En conclusién, nuestros datos mues-
tran que los pacientes con esquizofrenia
presentan un déficit en teoria de la mente
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que no parece relacionarse con sintoma-
tologia positiva ni negativa; sin embargo,
y en consonancia con Bosco et al.?8, este
déficit no puede considerarse de mane-
ra generalizada y es necesario definir de
forma mas precisa en qué consiste este
deterioro y qué contribuye a que algunos
pacientes mantengan un funcionamiento
preservado de la teoria de la mente. En
dltimo término, esto también nos ayuda-
ra a disefar programas de rehabilitacién
mads eficaces.
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RESUMEN

La idea que nos llevé a plantearnos
esta investigacion surge bajo la inquietud
de los profesionales de Pensiones Super-
visadas por saber en qué medida, el he-
cho de vivir de manera permanente en
una pensién u hostal ubicadas en el cen-
tro de Madrid puede suponer la suma de
un nuevo estigma asociado al que ya tie-
nen nuestros usuarios como personas con
enfermedad mental. Reflexionando sobre
dicha idea planteamos y damos forma a
la siguiente hipétesis:

Enfermedad mental + Vida en una pension
«Entorno marginal» = Estigma X
X 2 = Descenso en inclusidn social

La metodologia empleada se funda-
menta en la recogida de datos a través de
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cuestionarios creados por el equipo (ad
hoc), a tres perfiles diferentes en relacién
con el 4mbito de la Salud Mental: por un
lado los duefios y responsables de los es-
tablecimientos donde residen los usua-
rios, por otro los profesionales de la red
de salud mental y por dltimo los propios
usuarios. En cuanto a los resultados del
estudio, llama la atencién que el Unico
perfil que ha asociado el vivir en una pen-
sién de forma permanente a personas
con dificultades ha sido el de los propios
profesionales de la red. Nuestra inten-
cién con este andlisis es animar al lector
a un ejercicio de reflexién y de autocri-
tica.

Palabras clave

Pensiones supervisadas, estigma, en-
torno marginal, enfermedad mental.
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ABSTRACT

The idea that pushed us to plan out this
research in the first place was the worry
of the staff working at «Pensiones Super-
visadas» of knowing whether if living
permanently in a hostel or a pension, lo-
cated in Madrid’s city center, could mean
the addition of a new stigma attached
to the one our users already have as people
suffering mental illness. Thinking about
this idea, we raise and give form to the
following hypothesis:

Mental lllness + Life in a pension
«Marginal environment» = Stigma X 2 =
= Decreasing in social incorporation

The methods used are based on the
withdrawal of information through ques-
tionnaires created by the staff (ad hoc), to
three different profiles relating to Mental
Health’s area: first for the owners and
managers of the establishments where the
users live, second for the professionals
working in the mental health network and
last for the users themselves. About the
conclusions of the investigation, we re-
call that the only profile that has related
living in a pension permanently to people
with difficulties has been the one of the
professionals working in the network.
Our will with this analysis is to encoura-
ge the reader to start an exercise of deep
thoughts and self criticism.

Keywords

Supervised pensions, stigma, margi-
nal enviroment, mental illness.

1. INTRODUCCION

Es mucho lo escrito y estudiado sobre
el estigma que afecta a las personas que
padecen una enfermedad mental. Dentro
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del recurso en el que trabajamos, venia-
mos observando el doble «handicap» que
tenfan nuestros usuarios a la hora de en-
frentarse a la vida en sociedad.

El recurso de Pensiones Supervisadas
se encuentra dentro de la red de atencién
a personas con enfermedad mental de la
Comunidad de Madrid como una de las
alternativas de atencién residencial que
existen. Cuenta con 22 plazas, que se en-
cuentran repartidas por pensiones y hos-
tales del centro de la capital.

Como comentabamos al principio he-
mos de tener en cuenta que, objetivamen-
te, tenemos que sumar en los usuarios de
este recurso una doble vertiente que nos
lleva a tener abiertos varios focos de ex-
clusién: por un lado la situacién de ries-
go de exclusién social que supone el he-
cho de tener una enfermedad mental y por
otro, el hecho de vivir de manera perma-
nente en un establecimiento publico como
es un hostal o pensién, encontrandose es-
tos en la zona centro de la ciudad de Ma-
drid pudiendo engrosar més la posibilidad
de que el usuario interactie de manera
habitual con lo que podriamos llamar «un
entorno marginal», llegando de esta ma-
nera a verse inmerso en €l. Por eso hemos
querido llevar a cabo este estudio, para
saber realmente cual es la percepcién que
se tiene sobre la vida de forma permanen-
te en una pensién desde varios puntos de
vista, llegando asi a una conclusién final
que nos permita reflexionar y reorientar
nuestra intervencién en caso de que fuera
necesario.

2. PLANTEAMIENTO
DE HIPOTESIS

La idea que nos ha llevado a la formu-
lacién de la hipétesis nace enteramente
del equipo de profesionales de Pensio-
nes, después de estar en contacto e inte-
raccién de manera diaria con el entorno
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donde se desenvuelven nuestros usuarios.
Para ello, la forma de plantear la hipéte-
sis de estudio ha sido teniendo en cuen-
ta la comprobacién o no de la siguiente
férmula:

Enfermedad mental + Vida en una pension
«Entorno marginal» = Estigma X 2 =
= Descenso en inclusion social

3. METODOLOGIA
Y RECOGIDA DE DATOS

En esta investigacion la poblacion de
estudio corresponde a las personas con
enfermedad mental residentes en el re-
curso, profesionales de la red de Salud
Mental y duefios y responsables de las
pensiones u hostales.

La muestra utilizada para los tres per-
files objeto de estudio es la siguiente:

— 19 de los 22 usuarios de pensiones.
Los participantes que han contestado
estdn en un momento psicopatoldgi-
co estable, siendo su estancia en el
recurso mayor de un afio en todos los
casos. Los tres usuarios que no han
participado son: un usuario ingresado,
una usuaria con la que no se ha podido
contactar por trabajo y una plaza que
en este momento no estd ocupada.

— Los responsables de las siete pensio-
nes en las que tenemos plazas concer-
tadas con una antigiiedad superior a un
afio en todos los casos.

— 22 profesionales de diferentes recur-
sos de la red. 20 asistenciales y dos de
personal administrativo.

El instrumento de medida utilizado se
basa en Escalas de Valoracién no valida-
das (ad hoc), creadas por el propio equi-
po. Las Escalas de Valoracién se pre-
sentan en forma de encuesta individual
a nivel cualitativo especificas para cada
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uno de los perfiles estudiados: usuarios,
profesionales y duefios, mediante pregun-
tas abiertas, cerradas y una misma pre-
gunta comun, presentada al final del
cuestionario, a modo de conclusion.

El contenido de estas encuestas estan
encaminadas a reflejar la realidad subjeti-
va de cada participante, tratando de ela-
borar una serie de conclusiones que clari-
fiquen la visién general que se tiene sobre
el recurso desde los diferentes roles.

4. INSTRUMENTO DE MEDIDA:
ENCUESTAS UTILIZADAS

4.1. Usuarios (fig. 1)

FIGURA 1
Tipo de encuesta realizada a usuarios

Abiertas

- ¢Como consideras el vivir en una pensién?
- ¢Como crees que lo consideran los demas?

- Cuando te preguntan donde vives, ¢qué res-
pondes?

- ¢Como viviste tus primeros dias en la pensién?
- ¢Como lo vives ahora?

- ¢Qué pensabas de las personas que vivian en
una pension antes de entrar?

- ¢Qué piensas ahora?

Cerradas

- ¢Ves el vivir en una pension como algo definitivo
o transitorio?

- ¢Crees que es posible la creacion de lazos
afectivos?

Conclusion

- En general, ¢cémo es tu valoracién sobre la
estancia en la pension? Positiva 0 negativa.
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4.1.1. Andlisis de resultados
desglosado por preguntas

. Como consideras vivir en una pension?

E1 47,4 % de los usuarios valoran posi-
tivamente la pensién como una alternati-
va de vivienda que les aporta «indepen-
dencia y privacidad». El 10,5 % de los
usuarios valoran la vida en una pensién
con sentimientos de «soledad y tristeza»
y el 15,8 % con cierta «incertidumbre».
Cabe destacar que tanto los sentimientos
de soledad, tristeza e incertidumbre son
caracteristicos de la primera etapa de adap-
tacién al recurso de pensiones y tiende a
atenuarse o desaparecer una vez supera-
da dicha fase y habiéndose establecido el
vinculo con los profesionales.

cComo crees que lo consideran
los demds?

Un 58 % de los usuarios consideran
que otras personas ajenas a la vida en una
pension, ven las pensiones u hostales co-
mo «otra alternativa de vivienda mas»,
sin ningun tipo de connotacién positiva
o negativa. También nos encontramos que
un 10,5 % de los usuarios cree que las
personas ajenas a la vida en una pension
relacionan las pensiones u hostales con
«personas sin recursos» mientras que un
31,5 % como una alternativa de vivienda
«incémoda e impersonal».

Cuando te preguntan donde vives,
/Jqué respondes?

Aqui nos encontramos con un dato im-
pactante ya que el 73,7 % de los usuarios
responden la verdad. Ademads, la mayoria
de ellos se muestran sorprendidos cuando
les hacemos esta pregunta ya que no con-
templan otra contestacién al no conside-
rar como algo negativo el hecho de vivir
en una pensién de forma permanente. So-
lamente un 26,3 % de los usuarios men-
tian a la pregunta contestando que resi-
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dian en un piso compartido, hostal de lujo
o bien que se la estan pagando ellos.

. Como viviste tus primeros dias
en la pension?

Coincidiendo y en relacién con la pri-
mera pregunta (;Como consideras vivir
en una pension?), nos encontramos que
un 63,15 % vivieron sus primeros dias en
el recurso con cierta «incertidumbre y
miedo». También nos encontramos en
menor medida otro tipo de respuestas, ya
que un 10,5 % de los usuarios relaciona-
ron sus primeros dias en la pensién con
sentimientos de «tristeza» y un 10,5 %
con «ilusion».

. Como lo vives ahora?

Al analizar este item se aprecia un dato
muy significativo y es que el 84,2 % vive
su estancia en la pensiéon de una forma
positiva, llevando una forma de vida to-
talmente normalizada. Solo el 15,78 % de
los usuarios intercalan su adaptacién con
episodios de incertidumbre y miedo.

. Qué pensabas de las personas
que vivian en pensiones?

Al preguntarles que pensaban de las
personas que vivian en pensiones, antes
de pertenecer ellos mismos al recurso, el
58 % de los usuarios pensaban en «gente
normalizada sin ninguna problematica» y
un 42 % pensaban en gente con dificul-
tades.

. Qué piensas ahora?

En este item se aprecia un cambio muy
significativo entre el «antes y el ahora»,
ya que el porcentaje de usuarios que pien-
san que las personas que residen en pen-
siones son «gente normalizada sin nin-
guna problematica» asciende al 84,2 %
y solo un 15,8 % de los usuarios siguen
asociandolo con «gente con dificultades».
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¢ Ves el vivir en una pension
como algo definitivo o transitorio?

Mas de la mitad de los usuarios (52 %)
ve su residencia en la pensién como algo
definitivo.

¢Crees que es posible la creacion de lazos
afectivos estables dentro de la pension?

El 84,21 % de los usuarios han estable-
cido lazos afectivos con los compafieros
y/o duefios y responsables de la pension.

4.2. Responsables de la pension
u hostal

Previo al analisis presentamos el cues-
tionario que se les ha pasado a los siete

FIGURA 2

Tipo de encuesta realizada a los
responsables de la pension u hostal

Abiertas

- ¢Qué opinién tenias cuando te explicamos en
qué consistia el programa de Pensiones Super-
visadas?

- ¢Qué pensaste sobre las personas que entrarian
a vivir en tu hostal?

- En tu entorno, ¢qué cuentas cuando te preguntan
por tus residentes?

- Resalta un aspecto positivo y otro negativo de tu
experiencia con el recurso.

Cerradas

- ¢Ha cambiado tu visién sobre estas personas?

- ¢Consideras que la vida en un hostal es una
alternativa residencial apropiada para cubrir las
necesidades de una persona?

Conclusion

- En general, ¢como valoras tu experiencia con los
usuarios del recurso?

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 405-414.
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responsables de las diferentes pensiones
con las que trabajamos. Entendemos la
posible subjetividad de los datos recogi-
dos, ya que en todos los casos se trata de
personas que trabajan con el colectivo
de Salud Mental desde hace afios y, la
mayoria, también residen de manera per-
manente en una pension.

Hemos empleado el cuestionario de la
figura 2 para recoger sus opiniones.

4.2.1. Andlisis de resultados
desglosado por preguntas

Vamos a pasar a analizar brevemente
cudles fueron las respuestas que los en-
cuestados dieron y que han sido mas re-
levantes a la hora de poder elaborar las
conclusiones:

(Qué opinion tenias cuando
te explicamos en que consistia
el programa de Pensiones Supervisadas?

Concretamente, el 43 % ya habian tra-
bajado con otros recursos, lo cual facilita-
ba la comprension y la adaptacién a la si-
tuacién de acoger a nuestros usuarios. Por
otro lado, el 57 % restante lo vividé con
cierta incertidumbre y desconfianza, de-
bido al desconocimiento y a la informa-
cién que tenian sobre la enfermedad men-
tal, principalmente recibida en los medios
de comunicacion.

. Qué pensaste sobre las personas
que entrarian a vivir en la pension?

Un 29 % de los encuestados pensaba
que se trataba de personas con dificulta-
des que necesitaban supervision. Un 14 %,
sin embargo, no tenia una opinién prefi-
jada y lo vivi6 simplemente con expecta-
cion. Sin embargo, hemos de destacar en
esta respuesta que un significativo 57 %
pensaba que se trataba de personas pro-
blematicas que podrian llegar a dificultar
la convivencia.
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;Qué cuentas cuando te preguntan
por tus residentes?

La respuesta a esta pregunta es sor-
prendente, ya que un 58 % dicen que son
personas protegidas por la Comunidad de
Madrid, sin dar mayor explicacién, mien-
tras que el 42 % restante, no responde
nada cuando les preguntan.

Resalta un aspecto positivo y otro
negativo de tu experiencia con el recurso

Hemos de destacar como aspectos posi-
tivos en los que coincidieron casi todos los
encuestados, los lazos de amistad que se
generaban al convivir con nuestros usua-
rios en la pension, asi como otro dato, que
nos resulté realmente curioso, que fue la
relacién de ayuda mutua que se establece
entre los usuarios y responsables, equili-
brando de esta manera las relaciones y es-
tableciendo un feedback afectivo entre los
miembros de la Unidad de Convivencia.
Un ejemplo de esto es el caso de uno de
los usuarios que reside en una pension que
recibe a lo largo del afio muchos turistas;
como el usuario tiene un buen nivel de in-
glés, ayuda a interpretar lo que los turistas
quieren a la duefia lo cual le sirve de gran
ayuda ya que ella no sabe idiomas.

Como aspecto negativo, hemos de des-
tacar que en la mayoria de los casos los
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responsables perciben, que con el paso
del tiempo, el usuario empieza a ser mas
exigente demandando una serie de cosas
que no competen dentro del tipo de rela-
cién que tienen establecida. Aunque tam-
bién reconocen que al establecerse una
relacion de confianza, ellos también reba-
jan en algunos casos la calidad del servi-
cio prestado. Este es uno de los puntos
donde el equipo tiene que mediar, evitan-
do de esta manera que se mantengan en el
tiempo este tipo de situaciones (tabla I).

¢ Consideras la vida en un hostal como
una alternativa residencial apropiada para
cubrir las necesidades de una persona?

Al tratarse de un pregunta cerrada tan
solo destacamos el resultado, segin el
cual, el 70 % de los encuestados refirieron
que si, que efectivamente se trata de una
alternativa residencial como otra cual-
quiera, capaz de cubrir las necesidades
basicas de una persona.

cHa cambiado tu vision
sobre estas personas?

El 78 % de los responsables respondié
que si a esta pregunta, con lo cual se con-
firma que al ser participe y conocedor de
una situacion se reduce el estigma y se
normaliza la situacion.

TABLA I
Aspectos positivos y negativos con respecto a la experiencia con el recurso

Positivo

Negativo

Eliminacién de prejuicios.

Ambiente familiar.

Amistades.

— Estabilidad econdémica.
— Ayuda mutua.

— Aprendizaje en el trato con personas.

— Descompensaciones.
— Tabaco.

— Dificultades en la comunicacién y en el
trato.

— Se vuelven exigentes una vez que llevan
un tiempo.

— Tener que estar de forma permanente en
el negocio.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 405-414.
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FIGURA 3

Tipo de encuesta realizada
a los profesionales

Abiertas

- ¢Qué concepto tienes de una pension?

- ¢Qué piensas de una persona que reside en una
pension?

Cerradas

- ¢Consideras una pension como una alternativa
adecuada de residencia para una persona con
enfermedad mental?

- ¢Consideras una pension como una alternativa
residencial adecuada para una persona sin en-
fermedad mental?

- ¢Elegirias una pension como una alternativa de
vivienda?

Conclusion

- Vision del recurso dentro de la red de atenciones:
positiva 0 negativa.

4.3. Profesionales

A continuacién presentamos el cues-
tionario que fue elaborado por el equipo
para la recogida de datos de profesionales
que trabajan en la actualidad en diversos
recursos de la red de rehabilitacién psico-
social, concretamente Miniresidencia de
Aravaca y Carabanchel, Pisos Supervisa-
dos de Aravaca y Carabanchel, equipo de
Apoyo de Aravaca y personal de adminis-
tracion de ambas Miniresidencias, en-
cuestando de esta manera a un total de 22
profesionales, incluidos los que forma-
mos parte del equipo de Pensiones Super-
visadas (fig. 3).
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4.3.1. Andlisis de los resultados
desglosado por preguntas

Con respecto a las preguntas de carac-
ter abierto, los resultados recogidos fue-
ron los siguientes:

;Qué concepto
tienes de una pension?

Como respuesta mayoritaria a esta
cuestion tenemos que destacar que la ma-
yoria, concretamente un 59,1 %, opinan
que una pensién es un lugar para residir
de manera temporal, no resaltan ninguna
connotacién ni positiva ni negativa, sin
embargo coinciden en que no lo ven co-
mo una alternativa de vivienda definiti-
va. También es destacable que un 36 % de
los profesionales encuestados consideran
la pensién como un lugar marginal para
Vivir.

Tan solo el 13,6 % valoran la vida en
una pensiéon como cualquier otra alterna-
tiva residencial.

(Qué piensas de una persona que vive
en una pension?

La inmensa mayoria de las respuestas
van orientadas a que una persona que
vive en una pension es porque no dispone
de recursos suficientes ni red social, con-
cretamente el 72,72 %.

Por otro lado, un 18,18 % de los profe-
sionales opinan que se trata de una perso-
na con dificultad social, mientras que
también un 18,18 % piensa que se trata
de personas que tienen dificultades en la
convivencia. Como podemos ver, en las
respuestas dadas a esta cuestion, el 100 %
de las valoraciones contienen connota-
ciones negativas, ya sea por uno u otro
motivo.

Con respecto a las cuestiones de res-
puesta cerrada, estas fueron las respues-
tas dadas por parte de los profesionales:



412

D. BOTIJA - M. JIMENEZ - M. MARTINEZ - S. TRIGUERO

TABLA 11

Respuesta a la pregunta «;Consideras una pension una alternativa
de vivienda adecuada para una persona con enfermedad mental?»

(Con enfermedad mental?

(Sin enfermedad mental?

El 63,6 % respondieron que SI, pero segiin el perfil.

E1 9% que NO.
El 27,27 % que SI.

El 100 % respondieron que SI.

¢ Consideras una pension
una alternativa de vivienda adecuada
para una persona...? (tabla II)

¢Elegirias una pension
como una alternativa de vivienda?

En esta pregunta, todos los encues-
tados dijeron que antes de vivir en una
pension buscarian cualquier otra alterna-
tiva residencial, ya fuese buscar un fa-
miliar con el que poder vivir, compartir
piso, pluriempleo.

5. CONCLUSIONES

La idea que planteamos previa a la in-
vestigacion NO se cumple en el caso del
recurso de Pensiones Supervisadas.

Enfermedad mental + Vida en una pension
no es igual a Estigma X 2 asi como tampoco
supone un descenso en el nivel de inclusion
social.

Ahora llega el momento de preguntar-
nos por qué no se cumple la hipdtesis
formulada en un principio. Para ello, va-
mos a presentar los resultados obtenidos
en la pregunta a modo de conclusién que
ha sido la misma en los tres grupo de es-
tudio, en los cuales, en general, la visiéon
sobre la vida en un recurso como el de
Pensiones Supervisadas ha sido valorada
de manera positiva por todos los grupos
en el 100 % de los casos, lleviandonos a
plantearnos un ejercicio de reflexion, ya
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que tan solo en el grupo de profesionales
es donde hemos observado la visién de la
vida en pensiones con cierto recelo. Esto
nos ha llevado a pensar que realmente, a
veces ocurre, que como profesionales, ya
sea por un ejercicio de sobreproteccion,
bien sea por prejuicios interiorizados pre-
viamente, encontramos problematicas en
entornos en los que la percepcién cuando
se estd dentro es totalmente normalizada
y en ningtn caso les lleva a pensar en un
posible peligro de exclusién o que esté
mal vista su forma de vida. Ellos lo viven
como su opcidn, tan natural como cual-
quier otra.

Otro de los puntos que llaman la aten-
cién es el referente a la valoracién que da
el grupo de profesionales cuando se les
pregunta sobre una pensién como un lugar
para vivir desde dos vertientes distintas:
por un lado para personas que tienen una
enfermedad mental y por otro lado para
personas que no la padecen. Da qué pen-
sar que mas del 65 % de los profesionales
encuestados le dan més importancia al he-
cho de tener una enfermedad mental que
a las caracteristicas personales de cada
uno a la hora de tener una pensién como
lugar estable de residencia. Este aspecto,
sin embargo, no se destaca en el resto de
los grupos encuestados, ya que conviven
de manera indistinta personas que tienen
una enfermedad mental y personas que no.

(Puede ser que la opinién de los pro-
fesionales sea esta por ser una realidad
completamente ajena a nuestro modus Vvi-
vendi?
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O bien, al ser conocedores del mundo
de la Salud Mental estamos condiciona-
dos por los propios prejuicios de vulne-
rabilidad hacia este colectivo. ;Somos los
profesionales los que estamos fomentan-
do la estigmatizacion sobre el colectivo
de personas con enfermedad mental? Es
el momento de dejar estas cuestiones pa-
ra que cada uno de los lectores realice su
propia reflexién y llegue a sus propias
conclusiones viendo si coinciden o no
con las de los profesionales que han par-
ticipado.

Como equipo y en base a las respues-
tas dadas, a nivel practico nuestra conclu-
si6n es que hemos de hacer mayor hin-
capi€ en reforzar el apoyo en la Fase de
Acogida, siendo esta la etapa més vulne-
rable de un usuario dentro del recurso, asi
como aumentando los contactos con los
responsables de las pensiones en esta eta-
pa, evitando, en la medida de lo posible,
la incertidumbre e inseguridad que gene-
ra en los primeros contactos dentro del
programa de Pensiones Supervisadas.

Como ultima reflexién resaltar que la
valoracién de los usuarios de distintos
dispositivos residenciales (Pisos Supervi-
sados, Miniresidencia y Pensiones) en las
memorias recogidas en el 2010, son prac-
ticamente iguales, no observandose una
diferencia destacable en cuanto a calidad
de vida en los diferentes recursos, siendo
la media registrada en el caso concreto de
pensiones un 4,22 sobre 7.

6. MEJORAS PARA EL FUTURO

En este apartado, destacamos cudles
han sido los puntos fuertes y débiles que
hemos observado a lo largo del estudio.
Son los siguientes:

® Como puntos fuertes:

1. Predisposicién de los participantes
a colaborar.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 405-414.

413

2. Haber salido del contexto de la en-
fermedad mental ha llamado la
atencioén de los usuarios, despertan-
do su motivacion.

3. El resultado obtenido.

® Como puntos débiles:
1. El pequeifio ratio de poblacién.
2. Sesgo de deseabilidad social.

3. Los cuestionarios no estan valida-
dos.

BIBLIOGRAFIA

1. Runte Geidel A. Estigma y esquizofre-
nia: qué piensan las personas afectadas y
sus cuidadores. (Tesis doctoral). Grana-
da, Editorial de la Universidad de Gra-
nada; 2005.

2. Lépez M, Laviana M, Ferndndez L, L6-
pez A, Rodriguez AM, Aparicio A. La
lucha contra el estigma y la discrimi-
nacién en salud mental. Una estrategia
compleja basada en la informacién dis-
ponible. Rev Asoc Esp Neuropsiq 2008;
101(28):43-83.

3. Le6én OG, Montero I. Métodos de in-
vestigacion en Psicologia y Educacion
(4.2 ed.). Madrid, McGraw-Hill; 2008.

4. National Institute for Health and Clini-
cal Excellence. Core interventions in the
treatment and management of schizo-
phrenia in primary and secondary care
(update). London, National Institute for
Clinical Excellence; 2009. Disponible
en: http://www.nice.org.uk/nicemedia/
pdf/CG82FullGuideline.pdf

5. Munoz M, Pérez Santos E, Crespo M,
Guillén Al Estigma y enfermedad men-
tal: Anadlisis del rechazo social que sufren
las personas con enfermedad mental.
Madrid, Editorial Complutense; 2009.



414 D. BOTIJA - M. JIMENEZ - M. MARTINEZ - S. TRIGUERO

6. Plan de Atencién a personas con enfer-
medad mental grave y crénica de la
CAM entre 2003 y 2007. Consejeria de
Familia y Asuntos Sociales.

7. Atiénzar MJ. La exclusion de los enfer-
mos mentales. Solidarios; 2001.

Enlaces WEB de interés

— www.mhe-sme.org. Mental Health Eu-
rope. Actualidad europea en informa-
cién sobre Salud Mental.

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 405-414.

www.nami.org. Namiwalks. Pagina es-
tadounidense dedicada a detectar y
denunciar el estigma en los medios de
comunicacion.

www.portalsaludmental.com. Infor-
macién y actualidad en Salud Mental.

www.madrid.org
www.ine.es

www.dinarte.es/salud-mental. Asocia-
cion madrilena de Salud Mental.



GRUPO DE TRABAJO JUNTO CON USUARIOS:
INCORPORACION DIRECTA DE USUARIOS
EN LA GESTION DE CENTROS

ANA 1. DELFA CANTERO

Psicologa. Coordinadora CRPS/CRR Badajoz. Hermanas Hospitalarias, Badajoz.

LEONOR CHAMORRO MERA

Terapeuta Ocupacional. CRR Badajoz. Hermanas Hospitalarias, Badajoz.

CAROLINA MOGOLLON RODRIGUEZ

Trabajadora Social. CRPS Badajoz. Hermanas Hospitalarias, Badajoz.

Recepcion: 11-10-12 / Aceptacién: 16-11-12

RESUMEN

Partiendo de la aceptacién de los prin-
cipales componentes del viaje de la Recu-
peracién de las personas con enfermedad
mental, entendiamos que la autodireccién
debe estar, no solo en las rutinas diarias,
en lo cotidiano, sino también en los trata-
mientos utilizados para afrontar lo gene-
rado por el diagnéstico. Consideramos
que el fortalecimiento pasa por conocer
los pormenores de aquello que se utiliza
de forma continuada. Valoramos que lo
integral pasa por la planificacién de estra-
tegias conjuntas con las personas a las
que van dirigidas. A continuacién desa-
rrollaremos la experiencia de realizar
grupos de trabajo junto con los usuarios
del CRR y CRPS de Badajoz. Su punto de
partida, desarrollo, resultados, luces y
sombras, asi como la continuidad y mejo-
ra de lo que consideramos una practica
plenamente gratificante y util. Habiendo
obtenido un feedback que ha tenido efec-
to directo en los objetivos de centro, ex-
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ponemos la experiencia como herramien-
ta para la gestién conjunta entre desti-
natarios y agentes asistenciales.

Palabras clave

Recuperacion, incorporacién, gestion,
dificultades percibidas, mejora, objeti-
vos, satisfaccion.

ABSTRACT

Based on the acceptance of the main
components of the recovery journey for
people with mental illness, we under-
stood that self-direction should be, not
only in the daily routines in daily life,
but also in the treatments used to deal
with the generated diagnosis. Conside-
ring that the strengthening happens to
know the details of what is used con-
tinuously. Integral appreciate it passes
through the joint strategic planning with
the people they are intended. Then de-
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velop the experience of making work-
ing groups along with users of the CRR
and CRPS of Badajoz. Its starting point,
development, results, highlights and sha-
dows, and the continuity and improve-
ment of what we consider a fully reward-
ing and useful experience. Having had a
direct feedback had a direct effect on the
goals of the center, we present the expe-
rience as a tool for joint management and
staff welfare recipients.

Keywords

Recovery, incorporation, manage-
ment, perceived difficulties, improve,
objectives, satisfaction.

INTRODUCCION

Dentro de estas jornadas que versan en
I + D + I en materia de Rehabilitacion,
creemos importante indagar en una de las
multiples posibles definiciones de inno-
vaciéon. Pavon y Goodman la definen
como: «el conjunto de actividades, inscri-
tas en un determinado periodo de tiempo
y lugarn, que conducen a la introduccion
con éxito de una idea en forma de nuevos
o mejores productos, servicios o técnicas
de gestion y organizacion». Este enuncia-
do se ajusta claramente a lo que perse-
guiamos y al trabajo realizado.

La practica que exponemos plantea
la incorporacién de nuestros usuarios a la
gestion directa a través de la evaluacion,
identificacién de dificultades y propues-
tas de soluciones de los propios servicios
de los centros. Partiendo de que esta me-
todologia pudiera ser novedosa, o cuanto
menos poco habitual, en nuestros contex-
tos mds préximos. Mas alld de un mero
encuentro o actividad, la experiencia ha
generado ideas y propuestas que se han
incorporado a los objetivos que rigen
nuestros centros este 2011.
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Buceando en la normativa mas actual,
encontramos principios y epigrafes que
hacen mencién a la importancia del reco-
nocimiento de la experiencia de las per-
sonas que utilizan las redes de atencidn,
considerandolo como un indicativo de
innovacién y acercamiento a la realidad.
Enumerando algunas de estas normas,
con la certeza de que cada una de ellas
seria para desarrollar en profundidad, ex-
ponemos las siguientes, desde las mas
extensas y globales, hasta las més cerca-
nas a la realidad de nuestros centros:

— Declaracién de Helsinki (2005).

— Conferencia Europea de Alto Nivel
«Juntos por la Salud Mental y el Bien-
estar» de Bruselas (2008).

— Estrategia en Salud Mental del Siste-
ma Nacional de Salud (2006).

— IT Plan Integral de Salud Mental de
Extremadura 2007-2012.

Este marco normativo avala nuestra
hipétesis inicial de que la incorporacion
de nuestros usuarios a la planificacién y
organizacién de los dispositivos es funda-
mental para realizar un trabajo adhoc a
las necesidades individuales de la pobla-
ci6én atendida.

Si ademas del aval anterior, nos centra-
mos en el modelo de recuperacion, del
cual se impregnan hoy en dia nuestros
recursos, encontramos que dicho modelo
tiene como antecedentes el movimiento
general de consumidores y usuarios que
a su vez proviene del campo de los dere-
chos civiles. Esto se extiende al colectivo
de la discapacidad fisica y al mundo de
la adiccidon. Serd a finales de los afios
ochenta, en EE.UU, cuando comience el
movimiento de usuarios en salud men-
tal. De este movimiento surge en los pai-
ses anglosajones el movimiento NANI,
expertos por la experiencia. Este concep-
to ha sido adoptado desde el campo de
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la Rehabilitacién Psicosocial en los afios
noventa, incorporando dicho modelo a
directrices de los servicios de Salud Men-
tal, promoviendo la participacién de usua-
rios al disefio y provisién de servicios.

No seria novedoso exponer esto en un
contexto de rehabilitacién, puesto que
siempre ha estado implicito en nuestro
trabajo diario el potenciar que la persona
sea su principal agente de cambio, el res-
ponsable y director de su proceso de re-
cuperacion. Por tanto ;por qué los desta-
camos? Todos estamos de acuerdo en que
los usuarios eligen y tiene capacidad de
gestionar sus propios procesos, pero si
ampliamos la mirada ;estan incluidos en
los procesos de planificacién y gestién
de los centros que estan pensados para su
atencion? ;Los recursos de nuestros dis-
positivos estan gestionados en su maxi-
ma eficacia? Utilizando un diagrama
sencillo, considerando tan solo tres va-
riables, de la multitud de interacciones
posibles, de lo comprometido en los pro-
cesos de atencién en salud mental, pode-
mos destacar:

— Existe una identificacién de necesida-
des por parte de los érganos que con-
ciertan y subvencionan los tratamien-
tos de rehabilitacion, entes publicos
con una visiéon macro de la sociedad.

— Los profesionales valoran, desde su
plano profesional, una serie de cuestio-
nes necesarias para un adecuado fun-
cionamiento de recursos y dispositivos.

— Los usuarios y sus familias, en prime-
ra persona, conocen su realidad, sus
necesidades y los puntos desatendidos
por las redes de atencion.

El diagrama permite identificar cémo
existen terrenos donde los recursos no
estan optimizados, donde la energia se
pierde.

Parémonos en los recursos. Si nos de-
tenemos un minuto para reflexionar en los

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 415-428.

417

FIGURA 1
Modelo de inclusion de los usuarios
para la optimizacion de la gestion
de los centros

Usuarios y sus familias
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gestion
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. Entidades

Profesional
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recursos que gestionamos y utilizamos en
nuestra rutina diaria, seguramente se nos
vendrd a la cabeza una larga lista: re-
cursos econdomicos, inventariables, fun-
gibles, estructurales, personales... Bien,
pensemos en los recursos personales ;pen-
sarfamos en nuestros usuarios como recur-
sos personales de nuestros centros? (fig. 1).

Antes de continuar plantedndonos otras
cuestiones, vemos necesario detenernos
en el concepto de Recuperacion y en las
dos perspectivas que comprende, la clini-
ca y la personal, resaltando la definicién
de Anthony que representa la visién del
Centro de Rehabilitacién Psiquiatrica de
Boston, que se refiere a la Recuperacién
como:

«un proceso profundamente personal y
unico de cambio de actitudes, sentimien-
tos, objetivos, habilidades y papeles. Es
una manera de vivir una vida satisfac-
toria, esperanzada y iitil, incluso con las
limitaciones debidas a la enfermedad. La
recuperacion implica el desarrollo de



418

nuevos significados y metas vitales al cre-
cer mds alld de los catastroficos efectos
de la enfermedad mental. »

No por ello queremos dejar otras defi-

niciones igualmente bellas de la Recupe-
racion:

«La recuperacion de salud mental es
un viaje de sanacion y transformacion
que le permite a una persona que sufre
un problema de salud mental vivir una
vida significativa en la comunidad que
elija mientras se esfuerza por alcanzar
su mdximo potencial.» (Departamento de
Salud y Servicios Humanos de EE.UU.)

Desgranemos algunos de los principales

componentes fundamentales de la Recupe-
racion, significando los siguientes (fig. 2):

® Autodireccion. Los consumidores di-
rigen, controlan, eligen y determinan
su propio sendero de recuperacion,
optimizando la autonomia, indepen-
dencia y control de recursos con el fin
de lograr una vida que ellos mismos
puedan determinar. Por definicién, el
proceso de recuperacion debe ser au-

FIGURA 2

Principales componentes
de la recuperacion. Anthony (1993)
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todirigido por el individuo, quien defi-
ne sus propias metas de vida y disefia
un camino Unico para llegar a dichas
metas.

® Apoyo de los pares. El apoyo mutuo,
incluyendo compartir el conocimien-
to proveniente de la experiencia y el
aprendizaje social y de habilidades,
juega un papel invaluable en la recupe-
racién. Los consumidores alientan e
involucran a otros consumidores en la
recuperacion y se brindan unos a otros
un sentimiento de pertenencia, relacio-
nes de apoyo, papeles valiosos y co-
munidad.

® Respeto. Para lograr la recuperacion,
es muy importante la apreciacién y
aceptacion de los consumidores al ni-
vel de la comunidad, los sistemas y la
sociedad, incluyendo la proteccién de
sus derechos y la eliminacién de dis-
criminacioén y estigma. Es particular-
mente vital autoaceptarse y volver a
creer en uno mismo. El respeto asegu-
ra la inclusién y la total participacion
de los consumidores en todos los as-
pectos de sus vidas.

® Responsabilidad. 1.os consumidores
tienen una responsabilidad personal
por su propio cuidado y viajes de recu-
peracion. Dar pasos hacia sus metas
puede requerir mucho coraje. Los con-
sumidores deben luchar por compren-
der y dar significado a sus experiencias,
e identificar estrategias de enfrenta-
miento y procesos de sanacién para
promover su propio bienestar.

Departamento de Salud
y Servicios Humanos de EE.UU.

Toca clarificar que no es una elimina-
cién del resto de los diez componentes del
modelo de recuperacién, sino subrayar
estos cuatro principios para el tema que
nos atafie. Mencionar que bajo este pa-
raguas veniamos funcionando en nues-
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tro dia a dia, por citar algunos ejemplos:
cuestionarios de satisfaccion general del
centro, cuestionarios especificos en pro-
gramas, explicitar la pregunta de qué
quiere conseguir una persona acudiendo a
nuestros centros, corresponsabilizacién
en actividades con el personal asistencial,
ejecucion de voluntariado dentro de los
dispositivos... No cabe duda de que es una
inquietud para los profesionales de reha-
bilitacién psicosocial colocar, al usuario
de nuestros servicios, en el centro de la
gestién de su proceso.

Pese a los ejemplos planteados, la sen-
sacion de los equipos terapéuticos es que
existia una participacién directa en la ex-
presién de necesidades, en la evaluacion
de intervenciones (estas disefiadas exclu-
sivamente por los equipos técnicos), pero
se daba un vacio en la participacién de
usuarios en la programacién de los dispo-
sitivos.

Es en 2009 cuando desde la Subdirec-
cién de Salud Mental del Servicio Extre-
mefio de Salud se pide a los CRPS de
Extremadura (entre otros dispositivos) la
eleccién entre sus usuarios de represen-
tantes de cara a participar en el encuentro
que se llam6 «Encuentro de usuarios y
gestores». En este punto, destacar la ges-
tién que desde los centros de la LRHB en
Badajoz hicimos de esta convocatoria. En
un primer momento el equipo terapéutico
eligié cinco usuarios bajo los criterios de:
estabilidad clinica, experiencia de al me-
nos un afio en el dispositivo, capacidad de
expresion y asertiva, asi como representa-
cién de los principales diagndsticos aten-
didos. A estas personas se les convocé a
contacto individual con uno de los profe-
sionales de referencia de cara a exponer-
les la peticién desde la Subdireccion de
Salud Mental, la voluntariedad para parti-
cipar y los motivos para la elecciéon. Una
vez hecho esto a nivel individual, se les
emplazé a una reunién en el que estaban
presentes todos los elegidos y la Direc-
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cién Técnica de los Centros de la LRHB
en Badajoz. Con esta reunién se preten-
dia: valorar la motivacién para participar,
exponer la cobertura por parte del CRPS
de Badajoz de cualquier gasto generado
por participar en dicho encuentro, asi co-
mo identificar las posibles necesidades de
apoyo para la participacién del grupo ele-
gido con la maxima autonomia posible.
Comentar que las cinco personas elegidas
acudieron a los encuentros propuestos de
forma auténoma con la dnica necesidad
de apoyo previo en cuanto a dar informa-
cién de la localizacion del lugar de cele-
bracién del encuentro (puesto que era en
Mérida y todos ellos tenian que despla-
zarse desde Badajoz). Las cinco personas
viajaron en el vehiculo de dos de los par-
ticipantes, alternativamente, con muy
buena planificacién del tiempo y organi-
zacion para la asistencia a las convoca-
torias.

De este encuentro surgié un documen-
to resumen.

Fue la recepcién en el CRPS y CRR de
Badajoz del mencionado trabajo, el mo-
mento en el que valoramos la necesidad
de evaluar, junto con un grupo de usua-
rios, hasta qué punto, las conclusiones
expuestas en el documento, se ajustaban
a la realidad de nuestros centros. Identifi-
car las necesidades particulares de nues-
tros dispositivos asi como la buisqueda
conjunta de posibles causas y esbozar po-
sibles soluciones.

LA EXPERIENCIA
EN LOS CENTROS
DE LA LRHP EN BADAJOZ

La recepcién del documento «Encuen-
tro de usuarios y gestores de salud men-
tal: afrontando retos, buscando solucio-
nes» editado por el Servicio Extremefio
de Salud, en los centros de Badajoz ejer-
ci6 de modelo para materializar la idea
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FIGURA 3
Documento «<Encuentro de usuarios

y gestores de salud mental: afrontando

retos, buscando soluciones»
elaborado y editado
por la Junta de Extremadura

~ “AFRONTANDO RETOS,
BUSCANDOISOLUCIONES”

Cuaderno Técnico de Salud Mental

JUNTA DE EX

que veniamos compartiendo por los equi-
pos desde hace tiempo. El primer punto
fue el estudio de las cuestiones reflejadas
en el documento, especialmente aquellas
conclusiones que exponian sobre CRR’s
y CRPS’s en Extremadura, haciendo una
valoraciéon de hasta qué punto coincidia
con la realidad del CRR y CRPS de Ba-
dajoz (fig. 3).

En un segundo momento, la direccién
técnica valoré quiénes deberian partici-
par en los encuentros, llegando a la con-
clusién de que deberian ser convocados:
una representacion de usuarios, el técnico
encargado habitualmente de los espacios
de participacion de usuarios en los cen-
tros (en este caso correspondia a la tera-
peuta ocupacional en el CRR y la trabaja-
dora social en el CRPS), por la experiencia
que estas pudieran tener en el manejo de
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FIGURA 4

Carta convocatoria
para la primera reunién en CRPS
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grupos similares y cercania con los usua-
rios participantes, y la propia directora
técnica, como persona encargada de lide-
rar las sesiones (fig. 4).

Esta decision fue trasladada a los equi-
pos. En el caso del CRPS en una reunién
convocada para tal efecto. En el CRR en
la reunién semanal donde existe presen-
cia de todos los técnicos y representacién
de todos los turnos de monitores. Lo ex-
puesto en estos encuentros fue: metodo-
logia del encuentro; representante del
equipo técnico en las reuniones y motivo
de seleccién asi como seleccién de can-
didatos. La selecciéon de candidatos se
hizo con la finalidad de tener una repre-
sentacién significativa de toda la pobla-
cién del centro, por lo que se eligieron
en funcién del tiempo de tratamiento en
el centro, diagnéstico, estabilizacién cli-
nica, sexo y capacidad para exponer opi-
niones y emociones.

A posteriori, los técnicos que partici-
parian en las reuniones se encargaron de
contactar de manera individual con cada
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uno de los usuarios seleccionados expo-
niéndoles la metodologia, motivos, vo-
luntariedad en la participacién, normas y
objetivos perseguidos. Cabe destacar que
ninguna de las personas seleccionadas se
opuso a la participacion.

El siguiente trabajo consistié en elabo-
rar, por parte del técnico seleccionado y
la direccién técnica, el material para los
encuentros, material que consistié en:

— Documento a evaluar: este consistia
en las conclusiones recogidas en el
documento editado por el SES del re-
curso correspondiente, las causas y las
posibles soluciones planteadas. Este
se entregd en la primera sesion.

— Material fungible de papeleria para
cada participante: folios en blanco,
boligrafos y subcarpetas. De cara a que
los participantes pudieran responsabili-
zarse de €l e ir recogiendo la documen-
tacion entregada en las diferentes se-
siones, este se entregd en la primera
sesion.

— Cuestionario de satisfaccion adhoc.
Este se entregd en la primera sesion.

— Carta de convocatoria para la primera
reunion: se entregd en el encuentro in-
dividual de los técnicos con los usua-
rios convocados. Esta carta solo se uti-
liz6 en CRPS.

— Documento de resumen de las conclu-
siones en la primera sesion del CRPS:
elaborado por los profesionales par-
ticipantes en el encuentro y entregado
en la segunda sesion, solo en CRPS.

CENTRO RESIDENCIAL
DE REHABILITACION DE
BADAJOZ

El pasado mes de junio de 2010 comen-

zamos el trabajo conjunto entre profesio-
nales y usuarios del CRR, participaron
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dos profesionales (la Directora Técnica y
la Terapeuta Ocupacional) y cuatro usua-
rios de los seis que en un principio fueron
convocados.

Se llevaron a cabo dos sesiones con una
separacién entre ambas de tres semanas.

En algo mas de una hora que duré la
primera sesién se explicé la fundamenta-
cién del grupo asi como los objetivos y
justificacién del mismo. Se compartieron
las expectativas de cada miembro, y se
expusieron y firmaron las normas que re-
girfan el trabajo.

Se extrajo del documento «Encuentro
de usuarios y gestores de salud mental»,
del SES, el fragmento referente a los
«Recursos de Insercion», prestando espe-
cial atencién a los problemas especificos
detectados en recursos residenciales con
su consecuente analisis de posibles cau-
sas y propuesta de soluciones.

En esta primera sesién nos percatamos
de la dificultad que presentaban los usua-
rios para comprender el documento, a pe-
sar de haber sido seleccionados aquellos
cuyo nivel cognitivo, estabilidad clinica y
capacidad para expresar opiniones, nos
parecian mas adecuado para formar el
grupo.

No obstante, se propuso un trabajo in-
dividual, que deberia ser compartido en
la siguiente sesidn, consistente en discer-
nir las posibles causas de problemas ya
detectados y expuestos en el documen-
to del SES asi como nuevas dificultades
que detectaran ellos en el recurso.

En la segunda sesién corroboramos lo
intuido anteriormente: los usuarios no
fueron capaces de realizar el analisis lo
cual nos impuls6 a modificar el nivel en
cuanto a la metodologia hasta el punto de
omitir los términos «problemas», «cau-
sas», «posibles soluciones», etc. para ha-
blarles de —textualmente— «qué cosas
ven que no funcionan bien en la residen-
cia» y «cudles serian posibles solucio-
nes».
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De este modo se consiguié poner en
marcha un didlogo efectivo en el que se
fueron enumerando una serie de aspectos
a mejorar en el dia a dia.

Estos aspectos se pueden clasificar en
tres tipos:

1. Problemas de convivencia: supusie-
ron el mayor nimero de quejas, entre
las que se encuentran la peticién de
dinero por parte de los compafieros, la
entrada de compaiieros en las habita-
ciones sin pedir permiso, ruido duran-
te la siesta, mala imagen que ofrecen
algunos compafieros a los viandantes
y poco respeto y generosidad a la hora
de ver la television.

2. Deterioro en las instalaciones y di-
ficultades del entorno del edificio,
principalmente haciendo referencia
al ruido y multitud en la calle y alre-
dedores.

3. Problemas relacionados con los pro-
fesionales: escaso contacto informal,
falta de informacion del momento del
proceso en el que se encuentra cada
usuario, etc.

De entre todos los problemas fue elegi-
do como prioritario para el inicio —la
peticién indebida de dinero— para traba-
jar las posibles soluciones. Los usuarios
refieren que a pesar de existir como punto
concreto de la normativa del centro la ex-
presa prohibicion de pedir y prestar dine-
ro, en realidad se hace caso omiso al res-
pecto. Las soluciones propuestas no iban
encaminadas tan directamente a la in-
termediacién de los profesionales en los
conflictos, como habitualmente se tiende
a hacer, lo cual nos hizo ver como habian
asumido un papel activo, estando estas
orientadas a que el usuario asuma su res-
ponsabilidad aumentando su asertividad,
teniendo en cuenta que en cualquier caso
cuenta con la ayuda de los profesionales
para conseguirlo.
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Al finalizar la segunda sesién, a la que
dedicamos 90 minutos, entregamos los
cuestionarios de satisfaccion del encuen-
tro, y llegamos a la conclusién de que,
una vez mas, no adaptamos bien el mate-
rial ya que el trabajo que debia haberse
realizado de modo anénimo e individual
no se llevé a cabo por incapacidad para
comprenderlo, por lo que nos vimos obli-
gados a realizarlo en la misma sesién al
mismo tiempo que ibamos explicando
cada item.

La puntuacién media de los cuestiona-
rios fue elevada si bien es cierto que deja-
ron constancia de que las técnicas y las
actividades no se expusieron con la debi-
da claridad.

Podemos destacar su propia conciencia
de la necesidad de normas asi como de
consecuencias ante conductas inadecua-
das, igualmente salieron temas tan intere-
santes como la imagen social de las perso-
nas con enfermedad mental y su propia
responsabilidad en este tema.

CENTRO )
DE REHABILITACION
PSICOSOCIAL DE BADAJOZ

El 29 de junio de 2010, iniciamos el ci-
clo de reuniones entre direccion técnica y
usuarios del centro. Participando en la se-
sién un total de cinco usuarios y dos pro-
fesionales del CRPS.

Los objetivos para esta sesidn eran:

Exponer metodologia y motivos.

— Poner en comdn normas de participa-
cion.

Informar del Documento enviado des-
de el SES y formas de participacién de
los centros de la LRHP en Badajoz.

— Conocer la informacion relativa a
CRPS.
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— Identificar la relacién entre lo esbo-
zado en el documento especifico de
CRPS en Extremadura y la realidad
del CRPS de Badajoz.

— Obtener conclusiones de las fortalezas
y dificultades percibidas por los usua-
rios del CRPS de Badajoz.

— Consensuar préxima reunion.

Fue fundamental en los primeros mo-
mentos la explicacién por parte de los
profesionales que cada uno de los parti-
cipantes no solo estaban como individuos
para dar su opinidén, sino como represen-
tantes de sus compaiieros, los profesiona-
les del equipo técnico y los usuarios en
representacion de todos los usuarios del
centro.

En el desarrollo de este primer encuen-
tro ocupdé un espacio importante la dis-
cusion, punto por punto de los items ex-
puestos en el documento, recogiendo las
opiniones del cumplimiento o no en Ba-
dajoz, y en caso afirmativo de las causas
posibles. Asi en esta reunién se lleg6 a
identificar las dificultades y causas de las
mismas en tres planos diferentes: estilo
de intervencién de profesionales, instala-
ciones y papel del usuario en su proceso
de rehabilitacion. Se descartaron también
varios problemas del documento inicial,
valorando los asistentes la no relacién o
concordancia con la situacién particular
del CPRS de Badajoz.

Esta primera sesién tuvo una duracién
de hora y media, valorando la necesi-
dad de continuar trabajando en la identifi-
cacion de causas a los problemas plantea-
dos y posibles soluciones en un segundo
encuentro.

En una segunda sesién, valoramos en
profundidad uno de los problemas ob-
servados, incidiendo en las posibles cau-
sas y soluciones en una triple vertiente:
las relativas a la estructura organizati-
va, las relativas a los profesionales del
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centro y las relativas a los usuarios y sus
familias. Este problema trabajado fue
elegido puesto que no se relacionaba con
ninguno de los puntos enunciados por
el grupo de trabajo del SES de los pro-
blemas en general de los CRPS’s en la
comunidad auténoma.

En concreto la dificultad percibida era:
«Permisibilidad de los profesionales an-
te las faltas de asistencia a intervencio-
nes terapéuticas/inconsistencia de las
normas generales de grupo». Cabe desta-
car la autocritica de los participantes y la
buisqueda de posibles causas y soluciones
posibles en diferentes planos (responsabi-
lidades de los usuarios y su familia y de
los profesionales). Con una duracién tam-
bién de hora y media, los profesionales
explicitan de nuevo la motivaciéon para
continuar, con la consecuente aceptacion
del grupo, emplazando a una préxima
reunién pasados los meses de verano. En
esta sesion, dada la baja de uno de los
miembros por causas justificadas, los pro-
fesionales plantean la posibilidad de ofre-
cer esta plaza vacante a otro usuario, con
la consecuente aceptacion.

Pasados los meses de verano se retoma
el grupo. Se incorpora un nuevo miem-
bro. En esta sesion se desarrollan los si-
guientes objetivos: retomar la metodo-
logia de trabajo y refrescar los puntos
trabajados y explicar el funcionamiento
del grupo a la nueva incorporacién. Para
ello se utiliza un documento, elaborado
por los profesionales del grupo en el cual
se recogen las conclusiones alcanzadas en
las dos sesiones anteriores. El grupo deci-
de trabajar a modo individual la identi-
ficacién de posibles soluciones para, en
una préxima sesion, poder hacer una llu-
via de ideas y consensuar estas como fru-
to final del grupo de trabajo.

El documento que resumia el trabajo
de las sesiones anteriores y que seria la
herramienta para recoger el trabajo indi-
vidual de cada uno que se volcaria en la
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siguiente sesién recogia las siguientes
cuestiones:

1. Valoraciones generales (tabla I).

2. Problemas recogidos, causas y posi-
bles soluciones, hasta ese momento
(tablas IT a I'V).

Finalmente, en una cuarta sesién, se
ponen en comiun los trabajos individuales

TABLA I

Formato empleado para las
valoraciones generales de las sesiones

Valoraciones generales

— No es excesivo el nimero de personas
en grupo.

— Horas adecuadas para programas.

A.1. DELFA - L. CHAMORRO - C. MOGOLLON

y tras discusién y consenso, el grupo re-
coge tres objetivos, sus causas y posibles
soluciones. En esta sesion se explicita por
parte de los profesionales la utilizacién de
este documento en las jornadas de evalua-
cién del equipo del CRPS en las semanas
siguientes de cara a elaborar los objeti-
vos generales del Centro para el siguiente
afio. Ademas, se hace una valoraciéon del
grupo, sensaciones de utilidad, satisfac-
cién ante la metodologia... Emplazando
a la utilizacién del Cuestionario de Satis-
faccién entregado con el material en la
primera sesién, para su cumplimentacién
de forma an6énima para que puedan entre-
garla en el Buzén de Sugerencias.

Dada la informacién recogida por par-
te de los profesionales participantes, asi
como la evaluacién del material elabora-

TABLA 11

Formato empleado para la valoracion de las faltas a las acciones planteadas
por los profesionales/permisibilidad por parte de estos

Dificultades observadas

Importancia Urgencia

— Miedo del profesional a perder la relacién terapéutica
si tiene que decir algo negativo. «Dar pie a caer de-

masiado bien.»
— No consecuencia.

— No crear espiritu de grupo.

— No transmitir responsabilidades individuales para con
los grupos (también para decir al resto de compafieros

con respecto a su implicacién en el grupo).

Posibles soluciones, acciones para mejorar

Prioridad

— Seguir rescatando la parte adulta.

— Explicitar malestar, tanto profesionales como compaifieros de actividad.

— Compartir normas y consensuar consecuencias de manera individual

antes del inicio del grupo.

— Reunién del usuario con el profesional para consecuencia de incumpli-

miento de causas.

— Intercalar mas sesiones fuera del CRPS.

— Dentro de los programas, acciones para consensuar ideas, promover la

parte social del grupo.
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TABLA III

Formato empleado para la valoracion del espacio fisico y adecuacion de este
a las necesidades para un adecuado funcionamiento

Dificultades observadas Importancia Urgencia

— Necesidad de mayor espacio en sala, es pequena/necesidad
de otra sala.

— Temperatura inadecuada (falta a/a en verano y calefaccion
en invierno), fundamentalmente en los espacios comunes.

— Aseos con habituales atascos.

Posibles soluciones, acciones para mejorar Prioridad

TABLA IV

Formato para la valoracion del plan de rehabilitacion y el papel del usuario
en su propio proceso

Dificultades observadas Importancia Urgencia

— Los profesionales no informan suficiente sobre actividades
que le plantean.

— No explicitacién de objetivos.

— Sensacion de sentirse bloqueado frente a algunas areas eva-
luadas. No saber por qué se pregunta.

— Falta de refrescar el por qué una persona estd incluida en un
grupo cuando inicia periodos de faltas o decide abandonar.

— Sintomatologia, apatia del usuario...

— Las normas se conocen e incluso se firman, pero no se cum-
plen.

— Descontento por el nimero de veces que tienen que venir.

Posibles soluciones, acciones para mejorar Prioridad

— Consensuar el nimero de veces en que una persona tiene que venir al cen-
tro, explicitar qué se pretende conseguir con el nimero de veces. s

do y los Cuestionarios de Satisfaccién de los centros. Destacan aportaciones
recogidos se determina que: como: necesidad de mayor coordina-
cién entre Equipos de Salud Mental y

— Usuarios y profesionales coinciden en Centros de Rehabilitacion Psicosocial;
las necesidades relativas a la red de sa- necesidad de espacios polivalentes don-

lud mental, estructura y espacios fisicos de desarrollar las actividades terapéuti-
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TABLA V
Resultados obtenidos después del proceso de evaluacion®

— La informacion recibida previa al primer dia del encuentro fue motivadora. 4,5
— El nimero y la duracién total de las sesiones del encuentro han sido adecuadas. 3,5
— Las condiciones ambientales han sido apropiadas. 4,5
— El tiempo de trabajo ha sido apropiado. 4
— Las técnicas utilizadas han estado ajustadas a los objetivos. 4
— Los coordinadores han moderado y coordinado el grupo correctamente. 45
— Las técnicas y las actividades se han expuesto con la debida claridad. 4
— Han motivado y facilitado el interés de los participantes. 3

* Valoracién de 1 a 5.

Cuestion Valoracién

— Las jornadas han sido interesantes. Se deben repetir en un futuro.  De acuerdo.
— Durante su desarrollo me he sentido relajado y tranquilo. Bastante de acuerdo.

— Mis opiniones han sido escuchadas y respetadas por los miem- Muy de acuerdo.
bros del equipo.

— Seria conveniente establecer mas descansos. De acuerdo.

— Las jornadas han servido para reflexionar sobre mi tratamiento  Bastante de acuerdo.
en el CRPS.

— El encuentro ha satisfecho mis expectativas. De acuerdo.

cas del centro; necesidad de mejorar las
condiciones ambientales de los centros,
especialmente la temperatura.

Los usuarios participantes en los gru-
pos plantean como solucién a dificulta-
des derivadas de los usuarios medidas
mas directas y tajantes centradas en la
asuncion de responsabilidades de las
propias personas implicadas frente a
las planteadas habitualmente dentro de
los equipos profesionales, quiza enca-
minadas a refuerzos més positivos.

Durante las sesiones han sido conti-
nuas las dudas y cuestiones planteadas
sobre el funcionamiento general, acla-
raciéon de conceptos relativos al pro-
ceso de rehabilitacion de una persona
como por ejemplo: derechos y deberes
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ante la revisién de su Plan individuali-
zado de rehabilitacién, importancia de
participar en grupos en un mismo mo-
mento de motivacion, influencia de
procesos de compafieros de cara a su
implicacién y motivacioén en los obje-
tivos planteados en acciones grupa-
les... (tabla V).

La informacién recogida, con la co-
rrespondiente salvaguarda de la intimidad
y confidencialidad de los participantes en
las sesiones, fue llevada a las jornadas de
Evaluacién del centro, sirviendo de punto
de reflexién para evaluar posibles pun-
tos de mejora en nuestro trabajo. Comen-
tar que las aportaciones fueron incluidas
dentro de los objetivos generales del cen-
tro para el 2011.
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CONCLUSIONES

Dado el desarrollo de las sesiones, la
facilidad para la motivacién para colabo-
rar en los grupos y el nivel de asistencia y
participacion, asi como la disponibilidad
verbalizada para continuar trabajando en
esta linea, la sensacion de los profesiona-
les es de ser una experiencia satisfactoria,
pero, ;es efectiva?, ;sirve para ofrecer un
mejor servicio dentro de los centros?

Como aportaciones podemos exponer
que:

— Un porcentaje importante de los usua-
rios participantes en los grupos asis-
tian, después de participar en estos
grupos de trabajo, mas regularmente
y de manera mds activa dentro de las
intervenciones habituales planteadas
de cara a la consecuciéon de su PIR
(sesiones con profesionales, grupos,
talleres...)

— A raiz de participar en estos grupos,
los participantes se mostraron mas ac-
tivos frente a la asistencia e iniciativa
en los medios habituales de partici-
pacién: buzén de sugerencias, asam-
bleas, actividades extras y puntuales
de convivencia dentro de los centros.

— Verbalizacion de los participantes de
percibir una mayor conciencia sobre
su imagen social y responsabilidad
respecto de esta.

— Las aportaciones realizadas por los
usuarios han servido para realizar un
ejercicio de critica y mejora de nuestro
trabajo, con una devoluciéon mds ajus-
tada de nuestras intervenciones, ha-
biendo servido para la identificacién
de nuevos objetivos de trabajo. Las
aportaciones mas destacadas apuntan
hacia:

® Intervenciones «relevantes» para el
usuario en sus entornos naturales.
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® Informacién clara de limites y con-
secuencias.

® Actuaciones de profesionales con-
forme a estos.

® Construccién de espacios de devolu-
cién y trabajo conjunto.

En cuanto a las dificultades encontra-
das valoramos que:

— Previa a la puesta en marcha de estos
grupos, es necesario un amplio trabajo
de planificacion: ;son los frutos sufi-
cientemente cuantitativos y cualita-
tivos como para hacer «rentable» este
tipo de intervencién?

— Los grupos son elegidos bajo criterios
técnicos: ;estd excesivamente sesgada
la informacién como para considerarla
clave frente a la evaluacién de nuestro
trabajo? ;No ocurre lo mismo con otros
mecanismos como los cuestionarios
de satisfaccion, buzén de sugerencias,
asamblea? ;Tenemos siempre la infor-
macién de aquellos que estdn mas mo-
tivados, de aquellos a los que llega mas
nuestra intervencién? ;Qué ocurre con
aquellas personas a las que no somos
capaces de llegar, a las que nuestros
servicios no sirven para su proceso de
recuperaciéon? ;No serian las que nos
podrian dar una informacion mas efi-
caz para hacer una verdadera evalua-
cién de nuestro trabajo? También nos
preguntamos si las conclusiones ob-
tenidas pueden ser generalizables, con
la percepcion de utilidad, a aquellos
usuarios no elegidos para la participa-
cién en los mismos.

En general y a pesar de sus puntos os-
curos valoramos que esta es una buena
herramienta para conseguir una gestioén
mas integral y adaptada a las necesidades
de las personas con las que trabajamos en
cada dispositivo, entendiendo la necesi-
dad de continuar trabajando para la me-



428 A. I DELFA - L. CHAMORRO - C. MOGOLLON

jora de las herramientas utilizadas, asi
como diversificar los perfiles de eleccién
para representar a los usuarios y profesio-
nales en este tipo de metodologia. Si algo
ha quedado claro es la fuerza del marco
para generar un rol activo de los partici-
pantes asi como una mejora de insight,
algo que en la mayoria de las ocasiones
constituye en si mismo el fin dltimo del
proceso.
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RESUMEN

El objetivo del presente trabajo es ex-
plicar la experiencia en el abordaje del
area de ocio en un Centro de Dia de aten-
cién a personas con Trastorno Mental
Grave. En primer lugar se realiza un bre-
ve recorrido histérico de la evolucion del
tiempo libre y como ha sido definido el
concepto de ocio por distintos autores co-
mo Dumazedier (1962), Trilla (1996) y
Llull (1999).

Posteriormente se relata la experiencia
sobre el trabajo en el drea de ocio distin-
guiendo distintos objetivos de interven-
cion a lo largo de los afos y pasando de
modelos pedagdgicos en los que el objeti-
vo es educar para el ocio, al «Modelo de
Comportamiento Ocupacional» de Mary
Reilly (1974), que considera el ocio como
un pilar fundamental para la configura-
cion de la identidad.
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Para finalizar, destacamos el papel de
las familias en el dambito de la rehabilita-
cién para la realizaciéon de un ocio salu-
dable y como trabajar esta area en pro de
la recuperacion.

Palabras clave

Ocio, tiempo libre, exploracién, com-
petencia, logro.

ABSTRACT

The aim of this paper is to explain the
experience in the leisure area in a day
care center for people with severe mental
disorders. First of all, we will explain a
brief historical overview of the evolution
of free time and how the concept of leisu-
re has been defined by different authors
as Dumazedier (1962), Trilla (1996) and
Llull (1999).
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Afterwards, we will report the expe-
rience of working in the leisure area and
compare the different objectives along
the years. We will explain pedagogical
models which goal is to educate from
leisure. We will also show the «Model of
Occupational Human» by Mary Reilly
(1974), which considers leisure as a key
pillar for configurate the identity.

Finally, we will emphasize the role of
families in the area of rehabilitation, spe-
cially for the realization of a healthy lei-
sure and how can we work in this area for
the recovery.

Keywords

Leisure, free time, exploration, com-
petence, achievement.

INTRODUCCION

«La conciencia de que existe un tiem-
po liberado de las ocupaciones labora-
les y de los compromisos sociales al que
el hombre se ve sometido en su vida co-

tidiana, es tan antigua como la propia
historia.» (Llull, 1999.)

A lo largo de la historia se observa que
el tiempo libre en las distintas civiliza-
ciones se ha entendido de diferentes ma-
neras.

Desde las civilizaciones mdas primiti-
vas y hasta la Edad Media, el ocio estda
reservado a las clases sociales privilegia-
das, en las que la cantidad de tiempo libre
denota la pertenencia a una diferenciada
clase social.

El Renacimiento supone un importante
punto de inflexién en la concepcién del
ocio, pues se reduce la jornada laboral y
asf se facilita que todas las personas ten-
gan acceso al mismo. Un ocio comienza
entonces a practicarse de una forma mas
auténoma, orientado al disfrute de la cul-
tura y el deleite con la naturaleza.
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Con la llegada del sistema capitalista,
el tiempo libre se dedica al descanso y la
recuperacion. Es entonces cuando Karl
Marx reivindica una mejora de las condi-
ciones del trabajo industrial, que dio lu-
gar a una concepcién del tiempo libre
definida como «el mejor nivel de progre-
so de la sociedad obrera», y que daria pie
a poder disfrutar del ocio, de actividades
formativas e intelectuales.

Después de la II Guerra Mundial, la
Declaracién Universal de los Derechos
del Hombre recoge en el articulo 24 que
«toda persona tiene derecho al descanso,
al disfrute del tiempo libre, a una limita-
cion razonable de la duracion del trabajo
y a vacaciones periodicas pagadas».

Pero no sera hasta 1962, cuando Du-
mazedier plantee un primer acercamiento
al concepto de ocio, tal y como lo conce-
bimos hoy.

Dumazedier define entonces el ocio
como:

(...) el conjunto de ocupaciones a las
que el individuo puede entregarse de
manera completamente voluntaria tras
haberse liberado de sus obligaciones
profesionales, familiares y sociales, para
descansar, para divertirse, para desarro-
llar su informacion o su formacion desin-
teresada, o para participar voluntaria-
mente en la vida social de su comunidad.

Con el paso de los afnos se detectan
nuevas necesidades y el sociélogo aleman
Weber, en 1969, es el primero que con-
templa que, para hacer un buen uso del
ocio, ha de existir una buena educacién
hacia él.

Mis tarde, sera el pedagogo Jaume
Trilla quien realice una critica a la defini-
cion de Dumazedier, en la que manifiesta
que en su definicién se excluyen a para-
dos, enfermos, ancianos, amas de casa o
a nifios y jovenes no escolarizados. Pues
,como organizar el tiempo libre si este
ocupa la mayor parte del dia?
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FIGURA 1

Clasificacion de Trilla (1993) acerca de la distribucion
del tiempo de la persona

- Tiempo remunerado o escuela.

Trabajo - Trabajo doméstico.
- Ocupaciones paralaborales.
No disponible
. - Necesidades bioldgicas basicas.
Obligaciones - S
- Obligaciones familiares.
no laborales o )
- Obligaciones sociales.
TIEMPO
0 . - Actividades religiosas.
cuPaCIones - Actividades voluntarias de tipo social.
autoimpuestas o
- Formacion institucionalizada.
Disponible

Tiempo libre

- Ocupaciones personales no autotélicas.
- Tiempo libre estéril o desocupado.
- Ocio.

De acuerdo a lo anterior, Trilla propo-
ne esta nueva definicién:

«El ocio consiste en una forma de
utilizar el tiempo libre mediante una
ocupacion autotélica y autonomamente
elegida y realizada, cuyo desarrollo re-
sulta placentero al individuo. »

La nueva clasificacién que realiza Tri-
lla (1993) distribuye el tiempo de la per-
sona de una forma mucho mas genérica,
como se refleja en la figura 1.

El tiempo no disponible es aquel en el
que la persona no puede suprimir ningu-
na actividad debido a la obligatoriedad
que conlleva su realizacion, el trabajo, las
actividades domésticas, satisfacer necesi-
dades biologicas, responsabilidad fami-
liar y otras obligaciones sociales, buro-
craticas o administrativas.

Al haber descontado el tiempo no dis-
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ponible, nos queda el tiempo disponible
el cual, como vemos en la figura 1, puede
dedicarse a la realizacién de actividades
autoimpuestas o dejarse como tiempo li-
bre propiamente dicho. Las ocupaciones
autoimpuestas, se caracterizan por un alto
compromiso en la persona por la realiza-
cién de estas actividades, «y aunque la
decision de realizarlas estd elegida de
manera autonoma y voluntaria, el nivel
de compromiso que requiere hace que
en muchas ocasiones la libertad del in-
dividuo esté determinada por factores
externos. Por esta razon no podemos de-
nominar ocio a estas actividades» (Llull,
1999).

Por otro lado, el tiempo libre propia-
mente dicho se divide en: ocupaciones
personales no autotélicas, tiempo libre
estéril y tiempo de ocio.

Se entienden por ocupaciones persona-
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les no autotélicas aquellas que la persona
elige autébnomamente, pero que no tienen
un fin en si mismas, ni la realizacion de la
misma es necesariamente placentera, ta-
les coma actividades autoformativas o las
que van mas alla del disfrute de la activi-
dad como apuntarse a un curso de idio-
mas para obtener un posterior titulo, por
estos motivos no pueden ser consideradas
actividades de ocio.

El tiempo libre estéril, segin Trilla, es
un tiempo libre mal vivido: pasivo, tedio-
so, aburrido y frustrante. Se define con
expresiones como «matar el tiempo o pa-
sar el rato» y un buen ejemplo de estas
actividades puede ser ver la televisiéon o
quedarse tumbado sin hacer nada.

Y por ultimo el ocio, que para Trilla es
aquella actividad que encierra valor en si
misma, resulta interesante y sugestiva pa-
ra el individuo, y suele implicar una cier-
ta motivacién hacia la accién. En con-
clusién, el ocio es una forma positiva de
emplear el tiempo libre, que el sujeto eli-
ge autébnomamente y que después lleva
efectivamente a la practica.

QDAMOS?
NUESTRA VISION DEL OCIO

El concepto de ocio que actualmente
manejamos en el Centro de Dia de Arava-
ca, poco tiene que ver con el que se tra-
bajé en sus inicios, pues a medida que las
caracteristicas y necesidades del centro
han variado, también lo ha hecho nuestra
forma de trabajo.

El Centro de Dia de Aravaca, nace ha-
ce algo mas de cuatro afios contando con
una peculiaridad: la incorporacién de los
usuarios al recurso se ha producido de
manera muy gradual. Los primeros seis
meses apenas contdbamos con nueve
usuarios y al finalizar el primer afio desde
su apertura, el recurso tenia una ocupa-
cion del 46 %, es decir, catorce usuarios.
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Gracias al reducido nimero de asisten-
tes, nuestras posibilidades se multipli-
caron, pues contdbamos con mads tiempo
para poder profundizar en la investiga-
cién de recursos comunitarios donde lle-
var a cabo los programas de ocio, mas
tiempo para pensar hacia donde queria-
mos, como equipo, dirigir nuestra inter-
vencion en esta area y de este modo crear
programas mucho mas personalizados.
Observamos, entonces, que habia una ca-
racteristica comun a todos los usuarios;
las personas que en ese momento acudian
al recurso contaban con mucho tiempo li-
bre a lo largo del dia, y esas horas podia-
mos calificarlas, mencionando a Trilla,
como «tiempo libre estéril», ya que era un
tiempo tedioso, aburrido y frustrante.

Nos encontramos a principios de 2007,
en aquel momento, nuestro propdsito fue
cubrir esas horas con actividades de ocio,
y para ello creamos una gran oferta basan-
donos en el uso de recursos comunitarios:
piscina, cine, museos... Los grupos rapi-
damente se llenaron, la motivaciéon y su
colaboracién e implicacién en todas las
actividades propuestas era alta. Estos gru-
pos se disefiaron de modo similar al mo-
delo heliocentrista que rige el Sistema
Solar, donde el profesional que impartia el
taller, al igual que el sol en el Sistema So-
lar, era el eje en torno al cual giraban los
participantes. Este planteamiento, como
comienzo en el centro de dia nos fue muy
atil, ya que los participantes se sentian
seguros al poder elegir, pero atin no tener
que asumir responsabilidades.

Tras llevar a cabo las correspondientes
evaluaciones acerca del ocio, detectamos
tres aspectos relevantes:

— Los usuarios que participaban en los
programas de ocio, no generalizaban
la realizacion de estas actividades a su
vida diaria.

— EI concepto de Tiempo Libre estaba
bastante claro, pero no asi el de ocio.
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— Al ser un profesional quien tomaba la
direccion del grupo, los participantes
no formaban parte del proceso previo
de identificacion de intereses y planifi-
cacion. Necesario sin lugar a dudas en
toda actividad de ocio.

Ante la deteccion de estas necesidades,
decidimos organizar un grupo de ocio pro-
piamente dicho y, por supuesto, el nombre
que le dimos, aunque no muy original, re-
flejaba claramente nuestras ambiciones:
«grupo de ocio». Este grupo estaba dise-
flado para todas aquellas personas en las
que, tras la evaluacion, se detectaron nece-
sidades relacionadas con esta area.

El Grupo de Ocio se reunia los viernes
y lunes, con la intencién de alcanzar el
siguiente objetivo: conseguir la indepen-
dencia y autonomia a la hora de elegir y
planificar el ocio. Otros objetivos mas es-
pecificos eran algunos como percibir los
beneficios y ventajas que aporta el ocio,
conocer la oferta de ocio de la comuni-
dad, realizar visitas a diferentes recursos
de ocio, etc.

El inicio de este programa, fue bésica-
mente tedrico, pues antes de realizar ac-
tividades encaminadas al ocio, era nece-
sario aclarar en qué consistia el mismo.
Tras alcanzar una definicién valida para
el grupo, se dio paso a la propuesta de
posibles actividades de ocio, de las cua-
les, tras ajustar expectativas y analizar las
posibilidades de realizacién, se llevaron
a cabo visitando parques y jardines, mu-
Seos, exposiciones o cines.

Con la llegada del verano de 2008, la
planificacién del nuevo horario y el con-
secuente disefio de actividades, nos dimos
cuenta de que todos nuestros programas
de ocio estaban encaminados a la practi-
ca del mismo haciendo uso de los recur-
sos de la comunidad y el entorno maés
cercano. ;/Qué pasaba entonces con todas
aquellas personas que apenas salian de
casa? Sus necesidades de ocio se encon-
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traban en un nivel distinto. Necesitaban
algo que hacer en su domicilio, y con lo
que ademads disfrutasen. Entonces nos
vino a la mente el concepto de «Actividad
Gratificante», y llegamos a la conclusién
de que una actividad gratificante, elegida
libremente, y realizada en el tiempo libre,
no era mas que una actividad de ocio. No
hacia falta recorrerse todos los cines, tea-
tros, bibliotecas y salas de exposiciones
para poder disfrutar de momentos de ocio.

Comenzamos a incorporar dichas ac-
tividades como programas en el centro,
costura, manualidades, bricolaje, entre
otras, con el unico fin de servir como
trampolin para la realizacién de las mis-
mas en su vida diaria, a ser posible, en su
domicilio. A dia de hoy, el 50 % de las
personas que participaron de estos progra-
mas, contindan realizando actividades,
sobre todo de costura, en sus domicilios.

A la par que el grupo de ocio y unidas
a la realizacion de actividades gratifican-
tes, manteniamos una amplia oferta de
actividades en la comunidad, tales como
deporte, informatica, salidas culturales,
en las que la participacién e implicacién
se incrementaban paulatinamente.

Esta idea de ocio fue la que actué co-
mo eje principal para trabajar esta area
durante los dos primeros afios con dos
objetivos fundamentales:

— Tener una amplia oferta de actividades
para realizar desde el recurso y en ho-
rario del centro de dia.

— Dotar de herramientas a los usuarios
del centro para que comenzasen a rea-
lizar actividades en su tiempo libre.

Pero todavia nos quedaban puntos im-
portantes a la hora de apoyar a los usua-
rios a alcanzar la meta final: el disfrute
con la realizacién de actividades grati-
ficantes y de ocio. El ocio influye en la
creacion de una identidad en cada perso-
na y en algunas ocasiones es la herra-
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mienta que permite a la persona volver a
enfrentarse a situaciones sociales y rom-
per el aislamiento. En el espacio del ocio
es donde la persona puede encontrar una
oportunidad para sentirse de nuevo parte
de la sociedad, sentirse realizado y satis-
fecho consigo mismo.

Llegados a este punto, decidimos dar
un nuevo giro a nuestro enfoque e ir mas
alla. Basandonos en los conceptos del
«Modelo del Comportamiento Ocupacio-
nal» de Mary Reilly, diferenciamos tres
etapas en el desarrollo de las actividades
de ocio:

1. Etapa exploratoria, donde las perso-
nas buscan el placer por el placer en
la actividad, sin importar el resultado
de la misma. Estas actividades se de-
sarrollan en un entorno seguro y tie-
nen como fin que la persona descubra
sus intereses para ocupar su tiempo
libre, sus valores, asi como conocer
sus capacidades.

2. La etapa de competencia es un perio-
do en el que la persona, una vez cono-
cidos sus intereses y capacidades para
el desempeiio de las actividades que
le resultan gratificantes, incrementa
su autoseguridad en la realizacién de
las mismas y comienza a exigirse efi-
cacia en su realizacion. Esta etapa se
caracteriza por la practica y repeti-
cién de las actividades y un aprendi-
zaje de habilidades en interaccién con
el ambiente.

3. Etapa de logro, constituida por una
motivacion y normas sociales de ex-
celencia para el desarrollo de activida-
des de ocio. La actividad se desarrolla
en ambientes normales e incluso desa-
fiantes para la persona.

Fue en este momento cuando entendi-
mos que estdbamos empezando la casa
por el tejado. Estdbamos trabajando en
una etapa de competencia para una habi-
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lidad que todavia no se habia adquirido o
se habia perdido en muchos casos: mu-
chas de las personas que teniamos aten-
didas en el recurso y que habian estado
participando en los programas de ocio
del Centro de Dia, se encontraban en una
etapa completamente exploratoria en lo
referido a la realizacién de actividades
de ocio.

Entonces, en 2009, disefiamos los pro-
gramas de ocio del centro conforme a las
necesidades de los usuarios, naciendo asi
tres categorias diferentes:

— Varios grupos donde las actividades
realizadas necesitaban de un alto gra-
do de apoyo y soporte por parte del
profesional.

— Grupos donde toman mads autonomia
aquellas personas que ya tienen defini-
dos algunos de sus intereses y el apo-
yo del profesional es minimo, como
por ejemplo «Salidas» y «Museos».

— Creamos un nuevo grupo para traba-
jar directamente la exploracién de in-
tereses de ocio: Disfruto del Tiempo
Libre.

En la primera categoria encontramos
grupos encaminados principalmente a la
realizacion de actividades gratificantes
con la intencién de su posterior generali-
zacién a la vida diaria, hablamos de gru-
pos de piscina, costura o juegos de mesa.

En la segunda categoria, contamos con
grupos formados por participantes cuyos
intereses estdn mas definidos y disponen
de iniciativa. Son programas como las sa-
lidas semanales de verano, donde los vier-
nes nos reuniamos en pequefios grupos de
cuatro o cinco personas y en el mismo
momento se decidia qué hacer. Con ello
buscdbamos un ocio normalizado con un
funcionamiento muy similar a cualquier
reunién de amigos, sin otro fin concreto
que el disfrute de la actividad. O el pro-
grama de Museos, en el que un grupo de
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tres o cuatro personas organizaba una sa-
lida a un museo o exposicién concreta con
el fin de pasar un buen rato disfrutando
del arte y la cultura.

Y en la dltima categoria encontramos
«Disfruto de mi tiempo libre». Un pro-
grama que nace con el objetivo de explo-
rar intereses y capacidades, para poder
conformar asi un abanico mas amplio de
opciones de ocio.

Una vez conformado el grupo, se pidié
un alto grado de implicacién a los partici-
pantes, pues a pesar de acudir de manera
voluntaria, era esencial la participacién
del mayor nimero de personas, en el ma-
yor nimero posible de sesiones, ya que
esto permitiria una mejor y mas rica ex-
ploracién de intereses.

Cada participante tendria la opcién de
proponer una actividad de ocio en la que
el resto del grupo se comprometia a par-
ticipar, para posteriormente evaluar su
disfrute y sus capacidades para el desa-
rrollo de la misma. Eran vdlidas todas las
propuestas, fuera y dentro del centro, en
el horario de funcionamiento o fuera del
mismo.

Es importante sefialar que gracias a la
amplia flexibilidad de horario se pudie-
ron llevar a cabo actividades que, de otro
modo habrian sido inviables, tales como
ir al teatro o a un concierto. O dedicar
tiempo a la autoevaluacién de la actividad
para aumentar asi el insight tras la finali-
zacion de la misma.

Al dia siguiente, el grupo volvia a reu-
nirse para evaluar de nuevo dicha ac-
tividad cumplimentando un registro y
poniendo en comun sus opiniones, capa-
cidades y dificultades en la realizacién de
la misma.

Al fin, se habian creado los cimientos
de esa casa llamada ocio, sdlidos y esta-
bles. Pues con la oportunidad de probar
diferentes actividades, de evaluar capaci-
dades personales, de proponer diferentes
alternativas y soluciones, los participan-
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tes se hicieron mds conscientes de sus
posibilidades e intereses, en lo que a la
préctica del ocio se refiere.

Llegado el verano, decidimos dar un
empujoén a todas aquellas personas que
tenian claros sus gustos, que derrochaban
motivacion e iniciativa, y que podian con-
tagiar con ello a sus compafieros, y se cred
el programa que da titulo a esta comunica-
cion: QDAMOS?

Este programa tenia por objetivo po-
tenciar las capacidades de aquellos parti-
cipantes mas competentes y que podian
motivar a sus compaifieros en la practica
del ocio, de igual a igual, y hacer eviden-
tes las capacidades de todas aquellas per-
sonas que, a priori, parecian necesitar mas
apoyos. Queriamos que tuviese un fun-
cionamiento lo mas parecido posible al
que tiene cualquier grupo que se dispone
a pasar un buen rato.

Para ello, los usuarios, en funcion de
sus gustos y afinidades, formaron tres
grupos de no méas de cuatro o cinco per-
sonas. El grupo se reuniria en el punto de
encuentro acordado con un profesional
que daria los apoyos minimos necesarios
para la realizacion de la actividad: desde
esperar a que el grupo estuviera al com-
pleto, hasta acompafarles en la misma.
Siempre se intentaba adecuar la propues-
ta al nivel de competencia del grupo, pues
si bien algunos participantes eran capaces
de moverse por Madrid, o visitar un mu-
seo sin dificultades, otras personas ha-
bian contado con muy pocas oportunida-
des de poner en practica las capacidades
necesarias para la realizacion de este tipo
de actividades. Esto nos permitia garanti-
zar, en la medida de lo posible, el disfrute
en el programa, y aumentar el sentimien-
to de competencia de los participantes.

Al dia siguiente, volverian a reunirse
para llevar a cabo una autoevaluacién y
puesta en comun del funcionamiento de
la sesién.

Actualmente el grupo «Qdamos?» se
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mantiene los jueves por la tarde para un
grupo reducido de usuarios que ya se en-
cuentran en la etapa de competencia.

Paralelamente, a lo largo de estos afios
hemos observado cémo una de las difi-
cultades que maés refieren los usuarios en
el momento de generalizar estas activi-
dades a su vida cotidiana, es la falta de
compaiiia, y hemos podido observar cé-
mo la colaboracién familiar juega un pa-
pel fundamental para la generalizacién
del ocio y el pleno disfrute.

EL PAPEL DE LA FAMILIA EN
LA REHABILITACION DEL OCIO

La familia, «el elemento natural y fun-
damental de la sociedad» (articulo 16.3
de la Declaracién Universal de los Dere-
chos Humanos), ha tratado de adaptarse
al contexto de cada sociedad, ofrecien-
do el apoyo necesario a cada uno de sus
miembros para afrontar las necesidades
materiales e inmateriales de los mismos.

La familia, aparte de tener un papel
crucial en el soporte econémico de las
personas, cumple otras funciones no me-
nos importantes relacionadas con el apo-
yo emocional, la socializacién de sus
miembros o la realizacién del ocio en el
tiempo libre. Audn asi, este peso tan im-
portante que la familia tuvo en el pasado
estd siendo asumido en la actualidad por
otras instituciones, los medios de comuni-
cacion y los amigos.

En el caso de las personas con enfer-
medad mental, el apoyo familiar en todos
los aspectos de su vida y en la realizacién
de actividades de ocio en su tiempo libre,
tiene una importancia mayor que en el
resto de la poblacién. La tendencia al ais-
lamiento social, el estigma que conlleva
el diagnoéstico, la elevada comorbilidad
con otros trastornos, asi como el deterio-
ro en el funcionamiento asociado a la
sintomatologia, suelen derivarse en un
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empobrecimiento de las redes sociales y
una disminucién de la calidad y cantidad
de ocio realizado. Por lo tanto, la red fa-
miliar es, en muchos casos, uno de los
pocos apoyos sociales con los que cuen-
tan para recuperar esta actividad basica
humana.

La mayoria de usuarios del Centro de
Dia de Aravaca se encuentran en una fase
avanzada y cronificada de la enfermedad.
En esta etapa, los sintomas residuales
suelen ser mas evidentes (apatia, anhedo-
nia, alogia, dificultades cognitivas, po-
breza afectiva) dificultando el interés y la
realizacion auténoma de dichas activida-
des de ocio.

Desde el Centro de Dia tratamos que
la intervencién con familiares cubra dos
areas fundamentales: fomentar en los fa-
miliares una participacién activa en la re-
cuperacion del familiar, asi como la reduc-
cién del impacto de la enfermedad en los
propios familiares.

Los usuarios pasan, a lo largo de la
evolucién de la enfermedad mental, por
distintos grados de discapacidad, en fun-
cién de las recidivas y mejorias de su sin-
tomatologia. Cuando la persona sufre un
mayor deterioro en su funcionamiento,
los familiares tienden a emplear pautas
de cuidado que en ese momento son Uti-
les. Posteriormente suelen mantener estas
mismas pautas de cuidado, a pesar de la
mejora en el funcionamiento, resultando
a medio y largo plazo ineficaces e iatro-
génicas para la recuperacion.

Gran parte de la intervencion realizada
por los profesionales del Centro de Dia
de Aravaca con familiares de usuarios, en
el ambito de la rehabilitacién del ocio sa-
ludable, se esta centrando en la flexibili-
zacion de estas pautas de cuidado sobre-
protectoras. Desde las tutorias, asi como
desde el grupo de padres y hermanos del
centro se intenta educar y entrenar a los
familiares en un enfoque mas centrado en
la recuperacién y la autonomia, que se
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adapte a las necesidades concretas de la
persona en ese momento. Para ello esta-
mos impulsando la motivacién y entrena-
miento en la regulacién de diversos mie-
dos ante los riesgos de una inadecuada
autogestion del tiempo libre por parte de
los usuarios, consecuencias de fracasos
para la salud del enfermo y para el equili-
brio familiar, etc.

En algunos casos, las personas con en-
fermedad mental necesitan dejar de rea-
lizar actividades de ocio determinadas
uUnicamente por sus familiares y pasar
a realizar actividades de ocio acordadas
entre todos los miembros o propuestas
por ellos mismos y que se adapten a sus
necesidades y preferencias. Es frecuente
ademads encontrar en las familias la ten-
dencia a orientar a su familiar enfermo a
la realizacién de actividades previas al
debut de la enfermedad, sin tener en cuen-
ta las nuevas circunstancias o el momento
vital en que se encuentre actualmente.

Segtn nuestra experiencia, el éxito en
el cambio de las pautas de cuidado rigidas
e ineficaces de las familias depende, en
parte, de la consecucién de una relacién
de confianza con los familiares. Esta rela-
cidén esta posibilitando, en nuestro caso, el
trabajo en el incremento de la motivacién
para el cambio de unas pautas de cuida-
do asistenciales a otras mas adaptadas a
las necesidades y generadoras de compe-
tencias. Asi, mediante el descubrimiento
guiado y el empleo de ejemplos y mode-
los de conducta mas utiles, tratamos de
estimular un nuevo estilo de relacién mas
auténomo y comunicativo tanto para los
cuidadores como para el familiar enfermo.

También el apego de algunos familia-
res y el vinculo de dependencia que mues-
tran algunos padres, especialmente de
edad elevada y cuyo rol principal es el
de cuidador de su hijo enfermo, ha difi-
cultado el permiso para la realizacién de
actividades de ocio. Han sido muy signi-
ficativos algunos comentarios y manejos
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instrumentales del comportamiento de sus
hijos por parte de algunos padres.

Por ultimo, gran parte de las familias
han vivido con elevado grado de estrés
algunos episodios puntuales de la enfer-
medad: crisis, ingresos involuntarios, pro-
blemas graves de salud o situaciones que
han comprometido su seguridad, la conti-
nuidad del proceso de rehabilitacion o la
imagen personal y de la familia. El traba-
jo en atenciones individuales y sesiones
grupales ha favorecido el desahogo emo-
cional, el ajuste de expectativas, y la con-
textualizacién y atribucién causal correc-
ta de dichos incidentes.

RESULTADOS

A continuacién, nos gustaria mostrar
los datos obtenidos del estudio pormeno-
rizado de algunos items y objetivos refe-
rentes al ocio. Con ello esperamos cono-
cer la evolucién de dichos objetivos, asi
como la percepcién que los usuarios tie-
nen respecto a la calidad de su ocio.

Para ello, se realiza un analisis del item
que mide la satisfaccién con el ocio en la
Escala de Calidad de Vida, de aquellas
personas que tienen un objetivo relaciona-
do con esta drea en su Plan de Rehabili-
tacion. De este andlisis se obtiene que las
puntuaciones iniciales se presentan altas,
ain cuando la persona en el proceso de
evaluacion refiere tener dificultades con
su ocio y expresa deseos de mejorar este
campo. Consideramos que esto podria
deberse a la deseabilidad social que algu-
nos usuarios manifiestan en los primeros
contactos con los profesionales o a difi-
cultades de comprensién respecto a lo que
es 0 no es ocio. Pero sin duda alguna,
creemos que influyen las circunstancias
previas, que en la mayoria de los casos
suelen ser de inactividad y aislamiento,
provocando con la minima participacién
en las actividades de soporte que se ofre-
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GRAFICO I

Resultados obtenidos después de la participacion de los usuarios
en el programa «Disfruto del Tiempo Libre»
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cen en el recurso, un aumento considera-
ble de su grado de satisfaccion.

En los siguientes afios en los que el
trabajo del area de ocio se hace mas evi-
dente por usuarios y profesionales, se
observa que las puntuaciones disminu-
yen. Probablemente a consecuencia de la
nueva concepcién del ocio, a la bisqueda
de nuevos intereses y la experimentacién
en nuevas actividades.

Posteriormente, y en aquellas personas
que participan en el programa Disfruto
del Tiempo Libre se observan variaciones
en estas puntuaciones. Dos de las cinco
personas que participan en este programa
durante 2010, aumentan su puntuacién en
el item de la Escala de Calidad de Vida
que evalia esta area. Otras dos, contindan
valorandolo de la misma manera que en
el dltimo cuestionario administrado y otra
de persona disminuye su puntuacién (po-
siblemente debido al incumplimiento de
sus expectativas en el programa) (grafi-
col.

Por otro lado, de las cinco personas
que participan en el programa, tres de
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ellas contindan posteriormente en el gru-
po autogestionado de ocio Qdamos?

Para concluir, mostramos los comenta-
rios de algunos de los usuarios que parti-
ciparon en estos programas; «el taller me
ha ayudado a recordar actividades y lu-
gares que solia visitar y realizar anterior-
mente», «me ha quitado miedos que exis-
tian de hacer ocio en solitario», «me ha
ayudado para conocer nuevas alternati-
vas de ocio que si no es por haber par-
ticipado en el taller no las hubiese cono-
cido (ir al teatro, pintar tazas en una
cafeteria...)», «en mi tiempo libre en casa
realizo nuevas actividades como realizar
pasatiempos y mandalas que antes no
conocia, si no realizase actividades esta-
ria todo el tiempo tumbada».

CONCLUSIONES

Como se observa a lo largo de esta
comunicacion, el trabajo del ocio en el
Centro de Dia de Aravaca se ha enfocado
durante estos afos desde diferentes per-



QDAMOS? UNA EXPERIENCIA DE OCIO EN EL CENTRO DE DIA DE ARAVACA

files y 6pticas. Todos ellos con interesan-
tes aportes al trabajo de esta area.

Desde la pedagogia, se inici6 el trabajo
del ocio persiguiendo la idea de Weber
(socidlogo aleman, 1969) de educar para
el ocio, pues creemos que para que una
persona pueda transformar su tiempo libre
en un espacio gratificante y con sentido,
es necesaria una formacién al respecto.
Por esto, queremos considerar los progra-
mas que desarrollamos en el recurso como
programas de preparacién para el ocio.
Pues considerarlos ocio en si mismos, nos
parece pretencioso ya que implicaria que
se han cumplido todas las expectativas en
cuanto al trabajo de este objetivo.

Con el tiempo, vimos influido este tra-
bajo por la terapia ocupacional, que consi-
dera las actividades de ocio como un pilar
fundamental para conformar la identidad
de la persona, clave para el autoconoci-
miento de intereses, valores y capacida-
des personales. Ademds, posibilita el cre-
cimiento personal en otros ambitos de la
vida, tales como actividades de la vida
diaria, relaciones interpersonales e inte-
racciones sociales.

Todo esto, siempre abrazado por una
participacion lo mas activa y auténoma
posible del usuario, donde el papel del
profesional se ve relegado a un segundo
plano, actuando como guia y apoyo en los
momentos imprescindibles.

En cuanto al trabajo del ocio desde el
Centro de Dia con los familiares de per-
sonas con enfermedad mental, considera-
mos desde nuestra experiencia, dos as-
pectos a destacar. Uno es la promocién de
una relacién de confianza entre profesio-
nales y familiares, otro, la flexibilizacién
de pautas de cuidado adaptadas a las ne-
cesidades especificas de la persona que
sufre la enfermedad. Pues, hemos obser-
vado que las pautas de cuidado centradas
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en la autonomia, facilitan la exploracién
de intereses en el ocio y su posterior ejer-
cicio mediante la realizacién de activida-
des gratificantes.

Pero, después de casi veinte paginas
hablando del ocio y su trabajo, aun no
hemos aclarado el concepto que, desde el
Centro de Dia de Aravaca, hemos hecho
nuestro y con el cual nos gustaria con-
cluir esta comunicacion.

«Podemos definir el ocio, como el
tiempo libre que la persona destina a la
realizacion de una actividad gratificante,
significativa y motivada intrinsecamente,
que ayuda a construir la identidad per-
sonal del individuo.»

Por supuesto, este concepto evolucio-
nara con el tiempo, con nosotros y con
nuestra experiencia, porque el ocio no es
algo estatico sino que estd en constante
evolucion.
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RESUMEN

El objetivo del presente estudio es de-
terminar si un programa de intervencion
grupal destinado a la prevencién de recai-
das dirigido tanto personas con diagndsti-
co de esquizofrenia como de trastorno bi-
polar mejora, por un lado, el insight de los
participantes y, por otro lado, la valora-
cién de estos acerca de la alianza terapéu-
tica que se establece entre ellos mismos y
sus psiquiatras de referencia. La muestra
estaba compuesta por 16 participantes, los
cuales recibieron diez sesiones de un pro-
grama que constaba de dos partes clara-
mente diferenciadas, siendo los objetivos
de la primera parte que los participantes
conocieran y/o aprendieran a identificar
aquellos sintomas prodrémicos que se
han producido habitualmente antes de sus
desestabilizaciones, asi como las diferen-
tes estrategias de actuacién a poner en
marcha ante la aparicién de los sintomas
prodrémicos. Los objetivos de la segunda
parte fueron que los participantes apren-
dieran estrategias destinadas a la reduc-
cién de las creencias disfuncionales que
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pudieran estar interfiriendo negativamen-
te sobre el hecho de comunicar la presen-
cia de sintomatologia prodrémica a su
psiquiatra, asi como aprender y llegar a
poner en practica estrategias destinadas
a facilitar una comunicacién efectiva con
el mismo en este tipo de situaciones. Los
efectos que se obtuvieron a la finalizacién
del programa fueron una mejora signifi-
cativa tanto en el insight global como en
los factores asociados al mismo, denomi-
nados «capacidad para reconocer el hecho
de tener una enfermedad mental» y «ca-
pacidad para identificar los sucesos men-
tales extrafios como patolégicos». Por
otro lado, no se observaron mejoras signi-
ficativas respecto a la valoracion de los
participantes acerca de la alianza terapéu-
tica que se establecia entre ellos mismos y
sus psiquiatras de referencia.

Palabras clave

Prevencion de recaidas, sintomas pro-
drémicos, seiiales de aviso de crisis, re-
habilitacién psicosocial, esquizofrenia,
trastorno bipolar.
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ABSTRACT

The objective of this study is to deter-
mine if a group intervention programme
aimed at the prevention of relapses direc-
ted both people with diagnosis of schizo-
phrenia and bipolar disorder improve-
ment, on the one hand, the insight of
the participants and, on the other hand, the
valuation of these about the therapeu-
tic alliance established between themsel-
ves and their psychiatrists in reference.
The sample was composed of 16 partici-
pants, which received 10 session of a pro-
gram which consisted of two distinct parts,
with the objectives of the first part that
the participants knew and/or learn to iden-
tify those prodromal symptoms that have
occurred routinely before their world, as
well as the different strategies for action
to put in place before the appearance
of prodromal symptoms. The objectives of
the second part were participants learn
strategies aimed at reducing the dysfunc-
tional beliefs that might be interfering ne-
gatively about the fact communicate the
presence of prodromal symptoms to his
psychiatrist, as well as, learn and get to
implement strategies designed to facilitate
effective communication with the same in
such situations. Effects that were obtained
at the end of the programme were a signi-
ficant improvement both in the global in-
sight and factors associated with it called
«ability to recognize the fact of having a
mental illness» and «ability to identify the
strange mental events as pathological».
On the other hand, there were significant
improvements with respect to the valua-
tion of the participants on the therapeutic
alliance established between themselves
and their psychiatrists in reference.

Keywords

Relapse prevention, prodromal symp-
toms, early warning signs, psychosocial
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rehabilitation, schizophrenia, bipolar di-
sorder.

1. INTRODUCCION

En 1989, bajo la supervision del plan
de atencidn social a personas con enfer-
medad mental crénica y duradera perte-
neciente al Area de Familia y Asuntos
sociales de la Comunidad de Madrid, se
pusieron en funcionamiento los primeros
Centros de Rehabilitaciéon Psicosocial
(CRPS) en dicha comunidad. El princi-
pal objetivo de estos recursos consiste en
prestar una atencion especializada a usua-
rios con enfermedad mental de curso de-
clarado crénico por los Servicios de Sa-
lud Mental. Los principios en los que se
inspiran estos centros son: prevencion ter-
ciaria, normalizacién, enfoque socio-
comunitario, desinstitucionalizacion y
modelo de competencia. Con lo que las
intervenciones que se llevan a cabo con
estos usuarios van destinadas a posibilitar
que los mismos lleguen a potenciar ha-
bilidades y adquirir estrategias que les
permitan mejorar, entre otros aspectos,
su calidad de vida. Posteriormente a los
Centros de Rehabilitacion Psicosocial, se
pusieron en funcionamiento otro tipo de
recursos como los Centros de Dia y So-
porte Social o los Equipos de Apoyo
Sociocomunitario, recursos que a pesar de
presentar unas caracteristicas diferentes
a los Centros de Rehabilitacion Psicoso-
cial, atienden a una poblacién muy simi-
lar y comparten diversos objetivos con
estos ultimos. Los profesionales que inte-
gran estos recursos son psicélogos, tera-
peutas ocupacionales, trabajadores socia-
les y monitores ocupacionales.

Una de las tareas fundamentales de es-
te tipo de centros es la prevencion de
recaidas e ingresos hospitalarios de sus
usuarios, que en un gran porcentaje estan
diagnosticados de trastorno bipolar o es-
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quizofrenia. Con tal fin se han tratado de
buscar modelos de intervencion eficaces
que permitan instaurar y/o potenciar en
estos pacientes estrategias que les permi-
tan reconocer la presencia de sintomato-
logia incipiente (prodrémica), que de no
ser tratada a tiempo podria llevar a una
desestabilizacién psiquidtrica.

Otro aspecto importante que se ha bus-
cado en estos modelos de intervencion es
la instauracién y/o potenciacién de estra-
tegias que permitan a los usuarios poder
comunicar de forma eficaz la presencia
de esta sintomatologia prodréomica a sus
profesionales de referencia (psic6logos/
psiquiatras). A lo largo de los afios de fun-
cionamiento de estos recursos hemos po-
dido observar, a menudo, que los usuarios
que llegan a identificar este tipo de sefia-
les de aviso de crisis no suelen comuni-
carselo a sus profesionales de referencia.
Una posible razén que explica esta actitud
es el miedo a que su psiquiatra o psicélo-
go pueda actuar de forma poco deseable
para ellos una vez que es conocida esta
informacién, por ejemplo, ingresandoles,
cambiandoles la medicacién psiquiatri-
ca de forma drastica, supervisandoles en
exceso, dando la «voz de alarma» a su fa-
milia, etc.

Por tanto, creemos que la instauracion/
potenciacién de habilidades para el reco-
nocimiento de sefiales de aviso de crisis
(prédromos) han de ir acompanadas de
la disminucién de este tipo de temores, asi
como de la adquisicién de estrategias que
permitan al usuario llevar a cabo una co-
municacién eficaz ante la presencia de es-
tas sefiales. No tiene valor que el usuario
reconozca la presencia de estos prédro-
mos, si posteriormente no se lo comunica
a aquellos profesionales (especialmente
los psiquiatras, que son los dnicos pro-
fesionales autorizados para poder hacer
modificaciones sobre la medicacién psi-
quiétrica del usuario) que pueden ayudar-
le al respecto.
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2. CONCEPTUALIZACION

Previo a analizar los principales aspec-
tos tedricos y la evidencia experimental
respecto a la importancia de los prédro-
mos en el ambito de la esquizofrenia y el
trastorno bipolar, nos gustaria definir y
clarificar estos conceptos y otros directa
o indirectamente relacionados.

El término «prédromo» deriva del
griego y significa «precursor de un even-
to», idea que se ha mantenido en el am-
bito médico en la medida en que el con-
cepto de prédromo se entiende como el
conjunto de sintomas o estado de malestar
que precede a la apariciéon de una enfer-
medad. En este sentido, Molnar, Feeney
y Fava (1988) definen el prédromo como
«el intervalo de tiempo que trascurre en-
tre el momento en el que los sintomas son
reconocidos por primera vez hasta el mo-
mento en el que los sintomas alcanzan su
mdxima severidad» (pag. 1576).

La fase prodrémica de la esquizofre-
nia tal y como define el Manual Diag-
néstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (DSM-1V) (American Psychia-
tric Association, 1994) es:

«el desarrollo lento y gradual de una
variedad de seiiales y sintomas (por
ejemplo aislamiento social, deterioro en
cuanto al nivel de higiene o al aseo per-
sonal, pérdida de interés en el colegio o
en el trabajo, presencia de comporta-
mientos inusuales, arrebatos de ira)».

Birchwood y otros (1989) sugieren que
esta fase comprende dos sub-fases, la pri-
mera marcada predominantemente por
sintomas de caricter no psicético (nervio-
sismo, irritabilidad, pobre apetito, dificul-
tades de concentracién, insomnio, depre-
sién y aislamiento social, entre otros) y la
segunda en la que se produce la aparicién
y desarrollo de sintomas de tipo psicético
(suspicacia, miedo intenso ante la posibi-
lidad de que los demas se rian o hablen de
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uno, un incremento exagerado de pensa-
mientos de tipo religioso, etc.) que de no
ser tratados a tiempo, muy probablemen-
te se incrementaran hasta adquirir niveles
exacerbados.

Herz y Lamberti (1995) sefialan la im-
portancia de diferenciar entre los sinto-
mas que tienen lugar antes de que se pro-
duzca el primer episodio psicdtico de
aquellos que ocurren previo a la recaida
una vez desarrollada la enfermedad, de-
nominados sintomas prodrémicos o «se-
fiales de aviso de crisis» segin el término
utilizado por Bustillo, Buchanan y Car-
penter (1995). En el presente trabajo se
usaran ambos términos indistintamente,
puesto que unicamente haremos referen-
cia a aquellos sintomas que surgen pre-
vios a las recaidas.

Respecto al concepto de recaida, sefia-
lar que en el ambito de la esquizofrenia
son multiples las definiciones que se han
propuesto. Asi por ejemplo, Birchwood
y Spencer (2001) proponen que dentro
del marco de estudio de la psicosis, el
término recaida se refiere a la reapariciéon
o exacerbacién de la sintomatologia cla-
ramente psicética (por ejemplo: alucina-
ciones, delirios, pensamiento incoherente
y comportamiento desorganizado). En
general, se acepta que la recaida tiende
a ser heterogénea entre individuos en
cuanto al tiempo de duracién, numero de
sintomas y velocidad en su aparicién (Fa-
lloon, 1984; Lader, 1995). Asimismo, se
ha podido comprobar que en el caso de
la esquizofrenia cada recaida incremen-
ta las probabilidades de que aparezcan
sintomas cada vez mads resistentes a la
medicacién antipsicotica (Lieberman y
otros, 2001; Shepherd, Watt, Falloon
y Smeeton, 1989), o que se produzca un
aumento en el numero de sintomas re-
siduales (Wiersma, Nienhuis, Slooff y
Giel, 1998), dos aspectos que pueden lle-
gar a suponer un gran problema tanto
para el propio paciente como para las
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personas de su entorno social (Weiden y
Olfson, 1995).

Con relacién a la prevencién de recai-
das, Birchwood y otros (1989) destacan,
en el caso de la psicosis, que la habilidad
para detectar sintomas prodrémicos es
de gran relevancia en la medida que per-
mite la posibilidad de llevar a cabo una
pronta intervencién farmacolégica dirigi-
da a reducir el riesgo de que se produzcan
recaidas e ingresos psiquiatricos. Por otro
lado, diversas publicaciones han puesto
de manifiesto la elevada validez predic-
tiva que presentan las sefiales de aviso de
crisis en referencia a la apariciéon y desa-
rrollo de recaidas de caracter psicético
propias de la esquizofrenia (Birchwood y
otros, 1989; Birchwood y Spencer, 2001;
Gaebel y Riesbeck, 2007; Herz y Lam-
berti, 1995).

En cuanto al trastorno bipolar, Colom
y Lam (2005) senalan que suele implicar
una elevada tasa de mortalidad y elevados
costes econémicos para la salud publica.
La tasa de recurrencia referente a la apa-
ricién de episodios de recaida es de un
50 % en el afio posterior al que se declara
la aparicién del trastorno y de un 70 % en
los cuatro afios posteriores a la aparicién
del mismo (Gitlin, Swendsen, Heller y
Hammen, 1995). Respecto al tratamiento
del trastorno bipolar, la farmacoterapia
es la que se suele aplicar de manera mas
habitual, aunque su efectividad es limi-
tada (Prien y Potter, 1990). Motivo por
el que numerosos autores han sugerido
la necesidad de complementar este tipo
de terapia con tratamientos psicolégicos
(Hill, Hardy y Shepherd, 1996).

Dado que numerosas investigaciones
demuestran que los pacientes diagnosti-
cados de trastorno bipolar son capaces de
reconocer e informar acerca de la presen-
cia de sintomas prodrémicos (por ejem-
plo, Lam y Wong, 1997; Smith y Tarrier,
1992), una de las intervenciones de ca-
racter psicolégico mas utilizada consiste
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en ensefiar a estos pacientes a reconocer
y manejar sus sintomas de aviso de crisis
(Lobban y otros, 2007). Ademas, diver-
sas publicaciones indican que los prédro-
mos de mania aparecen y estdn presen-
tes durante varias semanas previas a la
aparicién de la recaida (Molnar y otros,
1988; Smith y Tarrier, 1992), de modo
que una temprana deteccién de las sefia-
les de aviso de crisis y una pronta inter-
vencién sobre las mismas permitiria evi-
tar la recaida.

Tal y como destacan Sierra, Livianos,
Arques, Castell6 y Rojo (2007), las inter-
venciones dirigidas al reconocimiento de
seflales de aviso de crisis y manejo de re-
caidas fueron inicialmente concebidas
para su puesta en practica con pacientes
diagnosticados de esquizofrenia, aunque
posteriormente se comenzaron a aplicar
al trastorno bipolar y en la actualidad son
administradas a los dos trastornos, ya que
en ambos casos se da la aparicién de sin-
tomatologia prodrémica previa a las re-
caidas. Asimismo, en ambos trastornos
los sintomas evolucionan hacia una ma-
yor especificacion que permite que pue-
dan ser detectados e intervenidos de for-
ma temprana, evitando la recaida tanto
psicética (en el caso de la esquizofrenia),
como maniaca/hipomaniaca o depresiva
(en el caso del trastorno bipolar).

3. ESTRATEGIAS
E INTERVENCIONES
DIRIGIDAS A LA DETECCION
DE SENALES DE AVISO DE
CRISIS Y MANEJO DE
RECAIDAS
EN ESQUIZOFRENIA

A partir de los resultados que sefialan
que los pacientes con diagnéstico de es-
quizofrenia muestran capacidad para de-
tectar sintomas de aviso de crisis (por
ejemplo: Birchwood y otros, 1989; Gae-
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bel y Riesbeck, 2007; Heinrichs y Carpen-
ter, 1985; Hemmi, 1993; Herz y Mellvile,
1980; Jorgensen, 1998; Lukoff, Liberman
y Neuchterlein, 1986; McCandless-Glim-
cher y otros, 1986; Subotnick y Nuech-
terlein, 1988) numerosas investigaciones
empiezan a examinar cudles son las mejo-
res estrategias de intervencién para instau-
rar/potenciar estas capacidades, con el fin
de mejorar el reconocimiento y manejo de
crisis en el caso de estos pacientes.

Uno de los estudios mdas importantes
en esta linea es el disefiado por Herz y
otros (2000) para verificar si un progra-
ma, cuyo objetivo era la prevencién de
recaidas, resultaba mas eficaz en la reduc-
cién de recaidas y re-hospitalizaciones
que el tratamiento habitual. Los resulta-
dos obtenidos en esta investigacién indi-
caban que, 18 meses después de la aplica-
cién del programa, el grupo experimental
presentaba una tasa de recaida del 17 % y
de re-hospitalizacion del 22 %. Datos que
claramente contrastan con los porcentajes
del grupo control que fueron del 34 %
para las recaidas y del 39 % en el caso
de las re-hospitalizaciones. Los autores
también observaron que los profesionales
encargados de administrar el programa
destinado a la prevencién de recaidas, ad-
quirian una mayor capacitacién que los
profesionales del grupo control a la hora
de identificar episodios prodrémicos.

Partiendo de la hipétesis de que la te-
rapia cognitivo-conductual favorece el
reconocimiento y manejo de sefiales de
aviso de crisis, Gumley y otros (2003)
examinaron en qué medida este tipo de
terapia reducia el nimero de recaidas y
re-hospitalizaciones, la sintomatologia
positiva y negativa y mejoraba el funcio-
namiento social del paciente. Los resulta-
dos encontrados a los doce meses indica-
ban que el 15,3 % de los pacientes del
grupo de tratamiento habitual mas terapia
cognitivo-conductual habian tenido que
ser ingresados, mientras que en el grupo



446 C. REBOLLEDA

de solo tratamiento habitual el porcen-
taje de hospitalizaciones subia hasta el
26,4 %. Asimismo, el 18,1 % del grupo
experimental habian tenido algun tipo de
recaida, un porcentaje significativamente
menor que el nimero de recaidas regis-
tradas en el grupo control que fue del
37,7 %. También el grupo de terapia cog-
nitivo-conductual mostré una menor pre-
sencia de sintomatologia positiva y nega-
tiva, llegando a observarse mejoras en
cuanto a la psicopatologia global, la par-
ticipacién social y el desempefio auténo-
mo de actividades. A partir de todos los
datos obtenidos en esta investigacion,
Gumley y otros (2003) destacan el impor-
tante papel del uso de intervenciones ba-
sadas en la terapia cognitivo-conductual
ante la aparicién de sefiales de aviso de
recaida.

4. ESTRATEGIAS
E INTERVENCIONES
DIRIGIDAS A LA DETECCION
DE SENALES DE AVISO DE
CRISIS Y MANEJO
DE RECAIDAS EN EL
TRASTORNO BIPOLAR

A partir de los resultados que sefialan
que los pacientes con diagnéstico de tras-
torno bipolar muestran capacidad para
detectar los sintomas de aviso de crisis
(por ejemplo: Lam y Wong, 1997; Smith
y Tarrier, 1992), numerosas investigacio-
nes han encontrado estrategias eficaces
destinadas a instaurar/potenciar las capa-
cidades referidas al reconocimiento de
prédromos en pacientes diagnosticados
de dicho trastorno.

Uno de los trabajos pioneros dirigido a
determinar la eficacia de entrenar a pa-
cientes con trastorno bipolar para identi-
ficar sintomas de aviso de crisis y buscar
ayuda en los servicios de salud una vez
detectados, es el realizado por Perry, Ta-
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rrier, Morriss, McCarthy y Limb (1999).
Los resultados obtenidos 18 meses des-
pués de la aplicacion del tratamiento
mostraron que el grupo experimental, en
comparacién con el grupo control, pre-
sentaba una importante reduccién en el
nimero de recaidas de tipo maniaco y un
incremento en el niimero de semanas tras-
curridas hasta que se producia una recaida
de este tipo. Los datos también mostraban
la existencia de diferencias significativas
entre ambos grupos en cuanto al funcio-
namiento social y laboral, siendo signi-
ficativamente mejor en el caso de los pa-
cientes asignados al grupo experimental.
Finalmente, sefialar que los resultados no
fueron significativos en el caso de los epi-
sodios depresivos.

Una linea de investigacién interesante
a este respecto es la que realizan Colom y
otros (2003, 2004, 2005 y 2009). Estos
autores concluyen que la terapia basada
en la psicoeducacion unida al tratamiento
farmacolégico se muestra como una in-
tervencion eficaz con respecto a la reduc-
cién de recaidas y re-hospitalizaciones.

Miklowitz y Scott (2009) llevan a cabo
una revision sobre la base de 19 estudios
publicados en los que se utilizaban algtin
tipo de terapia psicolégica de caracter
grupal o familiar dirigida al tratamiento
del trastorno bipolar. Mas concretamente,
estos autores examinaron el coste y la
efectividad de este tipo de intervenciones,
asi como los mecanismos que actian co-
mo mediadores o moderadores de los re-
sultados obtenidos tras la aplicacién de
estas terapias. Los datos obtenidos en esta
revision indicaban, por un lado, que to-
dos los tratamientos analizados (psico-
educacion, terapia cognitivo-conductual,
terapia familiar, terapia interpersonal y
de ritmo social) presentan puntos fuertes
y débiles. Por otro lado, revelaban la
existencia de mecanismos mediadores o
moderadores que influyen en los resulta-
dos de estas terapias. Aunque estos meca-
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nismos no parecen ser exclusivos, cabe
destacar el incremento en la adherencia
terapéutica, el entrenamiento en recono-
cimiento de sefiales de aviso de crisis y
manejo de recaidas, asi como la mejora
en el funcionamiento social y la comuni-
cacion familiar. Finalmente, estos autores
defienden que este tipo de terapias son
efectivas en cuestion del coste-beneficio,
en la medida que reducen el porcentaje de
recaidas y re-hospitalizaciones, motivo
por el que subrayan la importancia de se-
guir estudiando sobre su eficacia.

5. ESTRATEGIAS
E INTERVENCIONES PARA
LA DETECCION DE SENALES
DE AVISO DE CRISIS
Y MANEJO DE RECAIDAS
DIRIGIDAS A AMBOS
DIAGNOSTICOS

Diferentes estudios han examinado la
efectividad de las estrategias e interven-
ciones para la detecciéon de prédromos
y manejo de recaidas en la esquizofrenia y
el trastorno bipolar. Asi por ejemplo, Mue-
ser y otros (2002) después de revisar 40
estudios destinados a medir la capacidad
de las personas con enfermedades menta-
les severas (incluidas personas diagnosti-
cadas de trastorno bipolar y esquizofrenia)
para manejar su propia patologia encuen-
tran que:

1. La psicoeducacién mejora el conoci-
miento de los pacientes sobre su en-
fermedad.

2. Las técnicas conductuales ayudan a
estas personas a llevar a cabo el tra-
tamiento farmacolégico prescrito de
una forma mds auténoma.

3. Los programas destinados a la pre-
vencion de recaidas ayudan a reducir
recaidas y re-hospitalizaciones.
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4. Las técnicas cognitivo-conductuales
reducen, en el caso de estos pacientes,
la severidad y el malestar asociados
a los sintomas de cardcter persistente.

6. INSIGHT:
CONCEPTOS GENERALES

Para iniciar este apartado es convenien-
te recordar que la mayoria de intervencio-
nes dirigidas al reconocimiento de sefia-
les de aviso de crisis y a la prevencién de
recaidas, tanto en el caso de la esquizofre-
nia como en el caso del trastorno bipolar,
tienen por objetivo tratar de incrementar
el nivel de insight del paciente, enten-
diendo que este término hace referencia
de forma genérica al grado de conciencia
que una persona tiene acerca de su enfer-
medad. Como ponen de manifiesto Cam-
prubi, Almela y Garre Olmo (2008), la
investigacién sobre la conciencia de en-
fermedad en los trastornos mentales es
compleja debido, fundamentalmente, a
las distintas conceptualizaciones del tér-
mino y a la falta de consenso sobre los
instrumentos de evaluacién apropiados.

Aunque los primeros trabajos sobre
insight abordaron su estudio bajo la pre-
misa de que se trataba de un fenémeno
unidimensional y categérico, es decir, la
persona tenia o no tenia insight (World
Health Organization, 1973), en la actua-
lidad se considera que el insight es un
constructo multidimensional que afecta
a diferentes areas con distinta intensidad,
pudiendo estar presente en algunas de
ellas y en otras no (Amador, Strauss, Yale
y Gorman, 1991; David, 1990; David,
Buchanan, Reed y Almeida, 1992; Mc-
Evoy y otros, 1989; McGorry y McCon-
ville, 1999).

A pesar de que existe un consenso en
cuanto a la multidimensionalidad del in-
sight, no hay un acuerdo claro respecto al
nimero de dimensiones y al contenido de
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las mismas. Por ejemplo, David (1990)
refiere que el insight estd compuesto por
tres dimensiones:

1. El reconocimiento de que uno padece
una enfermedad mental.

2. El cumplimiento del tratamiento.

3. La capacidad de etiquetar experien-
cias mentales inusuales (delirios, alu-
cinaciones) como patoldgicas.

Sin embargo, Amador y otros (1991)
distinguen dos componentes fundamenta-
les en el insight: el primero de ellos es la
conciencia de enfermedad que, a su vez,
refleja el conocimiento de un determina-
do sintoma, asi como los déficits y con-
secuencias de la enfermedad. El segundo
componente es la atribucién de dichos
déficits o consecuencias a la propia enfer-
medad.

En este sentido, Mintz, Dobson y
Romney (2003) después de llevar a cabo
un meta-andlisis, concluyeron que las di-
mensiones del insight sobre las que existe
un mayor acuerdo son:

a) El conocimiento de los sintomas de la
enfermedad.

b) El conocimiento de padecer un tras-
torno mental.

¢) El conocimiento de las repercusiones
sociales que el trastorno conlleva.

d) La atribucion correcta de los sintomas
de la enfermedad.

e) La necesidad de recibir un tratamien-
to adecuado.

La falta de conciencia de enferme-
dad es, como indican Abelleira y Tourifio
(2010), uno de los sintomas mas frecuen-
tes en la esquizofrenia (aparece en mas
del 80 % de los pacientes), porcentaje
que lleva a algunos autores a considerarlo
como un sintoma «primario» o «basico».
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Dentro de las causas que pueden determi-
nar la existencia de un bajo nivel de in-
sight, estos autores destacan, por un lado,
los déficits neurocognitivos, en la medida
en que la relacién entre el insight y dé-
ficits en la funcién ejecutiva puede estar
mediada por una disfuncién en el 16bulo
frontal (Cooke, Peters, Kuipers, Kumari,
2005). Por otro lado, Abelleira y Tourifio
(2010) también refieren que el bajo in-
sight puede ser debido a la utilizacién de
un mecanismo de afrontamiento psicol6-
gico inadecuado, ya que en muchos casos
la falta de reconocimiento de la enfer-
medad representa un intento de evitar la
experiencia de la enfermedad y sus con-
secuencias personales. En consonancia
con esta hipoétesis, Lysaker y Bell (1995)
comprobaron que se producian mejoras
en los niveles de autoestima e insight des-
pués de aplicar un programa de rehabili-
tacion vocacional a un grupo de personas
diagnosticadas de esquizofrenia.

Con respecto a los resultados obtenidos
en las investigaciones sobre el insight en
pacientes psicoticos, tal y como refieren
algunos autores (por ejemplo, Dominguez
Panchén, Markova, Berrios y Bulbena,
2000; Markova y Berrios, 1995), los re-
sultados obtenidos son poco consistentes
debido, entre otras razones, a la falta de un
marco tedrico explicativo sobre el insight,
la ausencia de una definicién operativa
clara y la carencia de métodos de evalua-
cién estandarizados apropiados. Adn asi,
en los ultimos afios han sido utilizados en
multiples investigaciones algunos instru-
mentos de evaluaciéon que han mostrado
caracteristicas psicométricas adecuadas,
tales como «The Insight and Treatment
Attitude Questionarie» (ITAQ) (McEvoy
y otros, 1989), «The Schedule for the As-
sessment of Insight» (SAI) (David, 1990,
1992), «The Scale to Asses Unawareness
of Mental Disorder» (SUMD) (Amador y
Strauss, 1990), «The insight Scales» (Mar-
kova y Berrios, 1992), «The Insight Sca-
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le» (IS) (Birchwood, Smith y Drury, 1994),
«The Awareness of Illness Interview»
(AIl) (Cuffel, Alford, Fischer y Owen,
1996) y, por ultimo, el item destinado pa-
ra tal efecto de «The Positive and Nega-
tive Syndrome Scale for Schizophrenia»
(PANSS) (Kay, Fiszbein y Opfer, 1987).

Amador y otros (1991) indican que sin
una adecuada conciencia de enfermedad
no es posible asentar los cimientos de la
recuperacién, ya que esta falta de con-
ciencia dificulta las relaciones tanto con
pacientes como con profesionales, con el
consiguiente aumento de los niveles de
frustracién en todos ellos (pacientes, fa-
miliares y profesionales).

En los dltimos afios se han desarrolla-
do mualtiples areas de interés en cuanto a
la investigacién sobre el insight en pa-
cientes psicéticos y bipolares, entre las
que destacan la relacién entre nivel de
insight y el funcionamiento social, la ca-
lidad de vida percibida por los pacientes,
asi como con la actitud mostrada por es-
tos hacia la sintomatologia propia de la
enfermedad, el tratamiento farmacolo-
gico y la adherencia al mismo.

Con respecto a la relacién entre insight
y la adherencia al tratamiento, Yen y otros
(2005) utilizan una muestra compuesta
por 65 pacientes diagnosticados de tras-
torno bipolar y 74 diagnosticados de es-
quizofrenia con objeto de analizar las
asociaciones que se daban a lo largo de
un afio entre el insight y la adherencia a
la medicacién. Para medir el insight em-
plearon tanto la versién original de «The
Schedule for Assesment of insight» (SAI)
de David (1990, 1992) como la version
ampliada (SAI-E) (Kemp y David, 1997).
Los resultados encontrados indicaban
que, en el caso de los pacientes diagnos-
ticados de trastorno bipolar, la puntua-
cién general del SAI y los tres factores
que componen dicha prueba correlaciona-
ban positivamente con la adherencia a la
medicacién, tanto en la primera medida
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como en las medidas tomadas un afio
después. En cuanto a los pacientes diag-
nosticados de esquizofrenia, también se
observo la existencia de correlaciones
positivas entre el insight y la adherencia
a la medicacién en las primeras medidas
tomadas, aunque estas correlaciones posi-
tivas no se mantenian en las medidas que
se tomaron un aflo después. Estos autores
destacan las diferencias encontradas entre
los pacientes bipolares y los diagnostica-
dos de esquizofrenia en cuanto a las rela-
ciones que se establecen entre insight y
adherencia al tratamiento, concluyendo
que en el caso de pacientes diagnostica-
dos de trastorno bipolar la mejora del ni-
vel de insight es un importante paso para
establecer un buen nivel de adherencia al
tratamiento.

Mas recientemente, Wiffen, Rabino-
witz, Fleischhaker y David (2010) reali-
zaron una investigacién con una muestra
de pacientes diagnosticados de esquizo-
frenia y trastorno esquizoafectivo, para
examinar la posible existencia de dife-
rentes correlaciones entre el insight y la
adherencia al tratamiento, asi como en-
tre algunas variables clinicas y sociode-
mograficas. Los resultados encontrados
revelan, por un lado, que la edad y el
diagndstico pueden ser variables que es-
tablezcan diferencias en cuanto al insight
y, por otro lado, que existen correlaciones
positivas entre el insight centrado en la
necesidad de tratamiento y la adherencia
a la medicacion. Estos autores destacan
la importancia de trabajar sobre el insight
relacionado con la necesidad de trata-
miento con el fin de facilitar una mayor
adherencia al mismo.

En cuanto a la relacién entre insight y
la actitud hacia el tratamiento farmacol6-
gico, algunas investigaciones han encon-
trado que un elevado insight correlaciona
con actitudes mas positivas hacia el trata-
miento (Hoffer y otros, 2006; Mohamed
y otros, 2009). Asimismo, la investiga-
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cién sobre cémo influye el insight en el
funcionamiento social y la valoracién del
paciente acerca de su calidad de vida in-
dica, en términos generales, que cuanto
mayor es el nivel de insight, mejor es el
funcionamiento social y més alta es la va-
loraciéon que los pacientes hacen de su
calidad de vida (Gémez, 2010; Roseman
y otros, 2008).

Respecto a la relacién entre insight y la
sintomatologia propia de la enfermedad,
en el caso de la esquizofrenia, hay estu-
dios que sugieren que la presencia de de-
terminados sintomas de la esquizofrenia
(alucinaciones, delirios, desérdenes del
pensamiento, etc.) se asocian con un po-
bre insight (Amador y otros, 1993; Smith,
Hull, Israel y Willson, 2000). Por el con-
trario, otros estudios indican que un ma-
yor insight se asocia con mayores niveles
de sintomatologia depresiva en el caso de
pacientes diagnosticados de esquizofre-
nia (Kim, Sakamoto, Kamo, Sakamura
y Miyaoka, 1997; Smith y otros, 2000).
Una posible explicacién a este fenémeno
consiste en asumir que una mayor con-
ciencia de enfermedad hace que la perso-
na diagnosticada de esquizofrenia sea mas
consciente acerca de su estado, sinto-
mas, evolucién esperada y problematicas
actuales/futuras que, a su vez, produce la
aparicién de mas sintomas depresivos.

No obstante, esta asociacién no es
muy clara ya que existen estudios que
han encontrado resultados contrarios (por
ejemplo, Amador y otros, 1996; Collins,
Remington, Coulter y Birkett, 1997).
También algunos estudios encuentran re-
laciones significativas, en el caso de pa-
cientes diagnosticados de esquizofrenia,
entre la ideacidn/tentativas de caracter
autolitico y un mayor insight (Bartels y
Drake, 1998; Cohen, Test y Brown, 1990),
aunque en este punto también existe con-
troversia, ya que existen estudios que no
encuentran ninguna relacién entre insight
e ideacidn/tentativas autoliticas (Yen,
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Yeh, Chen y Cheng, 2002). Aun asi, Mc-
Gorry, Henry y Power (1998) refieren
que esta asociacién tiene lugar especial-
mente durante el inicio de la enfermedad
y el comienzo del tratamiento. En este
contexto, varios autores refieren que el
insight fluctda a lo largo de la enferme-
dad en el caso de la esquizofrenia, en el
sentido de que un bajo nivel de insight
puede llegar a ser beneficioso dependien-
do de la fase de la enfermedad en la que
se encuentre la persona (Baier y Murray,
1999; McGorry y McConville, 1999).
Presentar un elevado insight en los pri-
meros momentos de la enfermedad puede
ser desaconsejable dado que tener un ex-
cesivo conocimiento de la naturaleza y
efectos negativos de la enfermedad puede
incrementar la sintomatologia depresiva
y la ideacién autolitica (Sutton, 2004).

No obstante, parte de las afirmaciones
previas han de ser tomadas con cautela,
ya que, como ponen en relieve Chakrabor-
ty y Basu (2010), tras la revision de los
numerosos estudios disefiados para exa-
minar la mejor forma de medir el insight
en la psicosis, las relaciones que se es-
tablecen entre el insight y prognosis, el
cumplimiento del tratamiento, la disca-
pacidad neuropsicolégica y la severidad
de la sintomatologia, estos autores con-
cluyen que, a pesar de los importantes
avances que se han realizado en esta area,
siguen existiendo multiples cuestiones
sin responder. En este sentido, Chakra-
borty y Basu (2010) destacan la impor-
tancia de seguir investigando en torno a si
las diferentes dimensiones que se asocian
al insight, especialmente la dimensién
referente a la necesidad de tratamiento,
son ttiles para predecir la adherencia a
la medicacién, asi como en qué grado el
insight influye en los resultados de las
intervenciones psicoterapéuticas y en el
impacto de este sobre la evolucién de
aquellos pacientes que se encuentran en
fases tempranas de la psicosis.
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7. INSIGHT Y ESTRATEGIAS
DIRIGIDAS AL
RECONOCIMIENTO
DE SENALES DE AVISO DE
CRISIS Y MANEJO DE
RECAIDAS
EN ESQUIZOFRENIA

Con relacion a la esquizofrenia existen
diversas publicaciones que tratan de ana-
lizar, por un lado, si el hecho de que los
pacientes presenten mayor o menor in-
sight influye en la prevencion de recaidas
y re-hospitalizaciones y, por otro lado, si
se producen fluctuaciones en el insight en
funcién de los diferentes episodios que
llegan a presentase durante el desarrollo
de la enfermedad.

Uno de los primeros estudios que se
realiza con pacientes diagnosticados de
esquizofrenia es el que llevan a cabo
Heinrichs, Cohen y Carpenter (1985) so-
bre la capacidad de algunos pacientes
para detectar sintomas de aviso de crisis
en la fase prodrémica (lo que estos auto-
res denominan «insight temprano»). Los
resultados obtenidos indicaban que el
63 % de los pacientes mostraban insight
temprano, de los cuales solamente el 8 %
resultaron hospitalizados a causa de una
recaida, mientras que 50 % de los pacien-
tes que no mostraron insight temprano
fueron hospitalizados. Los autores con-
cluyen que el insight temprano es un im-
portante atributo que puede llegar a pre-
decir el éxito en aquellos tratamientos
dirigidos al reconocimiento de prédro-
mos y al manejo de recaidas. Por dltimo,
estos autores también destacan la impor-
tancia de potenciar la capacidad de in-
sight en el contexto psicoterapéutico, en
la medida que puede llegar a influir posi-
tivamente en la relacion sanitario-pacien-
te, asi como en la reduccién de medica-
cion antipsicética.

Otros estudios sefialan que el insight
de los pacientes diagnosticados de esqui-
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zofrenia puede llegar a incrementarse
tras someterse a intervenciones psico-
educativas dirigidas al reconocimiento
de prédromos y al manejo de recaidas
(Ghaemi y Pope, 1994; Sutton, 2004), o
que usar métodos psioeducativos puede
ayudar a normalizar la situacién y redu-
cir la experiencia estigmatizante que mu-
chos pacientes experimentan (Jackson e
Igbal, 2000). En uno de los dltimos es-
tudios publicados referentes a esta tema-
tica, Bota, Munro, Ricci y Bota (2006)
examinaron, entre otros aspectos, si el
deterioro a nivel de insight tiene lugar
durante la fase prodréomica. Los resulta-
dos que obtuvieron estos autores indi-
caban que la presencia de un insight pre-
servado correlacionaba con un menor
nimero de visitas a urgencias y de dias de
hospitalizacién. También se encontré que
un elevado nivel de insight se relacionaba
con la mayor presencia de sintomas an-
sioso-depresivos. Por dltimo, se pudo
observar que la conciencia de enferme-
dad y la atribucién de sintomas a la enfer-
medad fueron las dimensiones asociadas
al insight que mas fluctuaciones presen-
taban durante la fase prodrémica.

8. INSIGHT Y ESTRATEGIAS
DIRIGIDAS AL
RECONOCIMIENTO
DE SENALES DE AVISO DE
CRISIS Y MANEJO
DE RECAIDAS
EN TRASTORNO BIPOLAR

En cuanto a los estudios relacionados
con la capacidad de insight y prevencién
de recaidas en pacientes diagnostica-
dos de trastorno bipolar, cabe destacar el
realizado por Lam y Wong (1997) sobre
una muestra de 40 pacientes estabilizados
que fueron evaluados respecto a sus pré-
dromos de depresién y mania, las estrate-
gias de afrontamiento que solian usar, asi
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como sobre sus niveles de insight y de
funcionamiento social. Los resultados
encontrados en esta investigacion eviden-
ciaron que un 25 % de los sujetos entre-
vistados informaron no llegar a detectar
sintomas de depresién, comparado con
el 7,5% de los sujetos que reconocieron
no haber llegado a detectar ningin pré-
dromo de mania previo a sus desestabi-
lizaciones. Por otro lado, los sujetos in-
dicaron que utilizaban estrategias de
afrontamiento cognitivo-conductuales
para los prédromos de depresién y Unica-
mente conductuales para los prédromos
de mania. Asimismo, los participantes
afirmaban que eran capaces de reconocer
sintomas prodromicos y utilizar estrate-
gias de afrontamiento ante la presencia
de los mismos, mostrando mejores nive-
les de funcionamiento social que aquellos
sujetos en los que estas habilidades no
estaban tan presentes. Estos autores con-
cluyen que el mejor o peor nivel de fun-
cionamiento social, en el caso de estos
pacientes, estaba relacionado directa-
mente con el nivel de insight y con la ca-
pacidad de los mismos para afrontar pré-
dromos de mania y detectar prédromos
de caracter depresivo. Por dltimo, desta-
can la importancia del entrenamiento en
la monitorizacion de estados de animo, la
puesta en practica de estrategias dirigidas
a incrementar el nivel de insight y el de-
sarrollo de estrategias de afrontamiento
destinadas al manejo de prédromos.

En un estudio mas reciente, Yen, Chen,
Ko, Yen y Huang (2007) estudian, me-
diante seis medidas de seguimiento rea-
lizadas durante un periodo de dos afios,
los cambios en insight en una cohorte de
65 pacientes diagnosticados de trastorno
bipolar que se encontraban asintomaéticos
y que mostraban cursos clinicos diferen-
ciados. Los resultados obtenidos por es-
tos autores indican que el insight, en el
caso de los pacientes que mostraban un
mejor curso con respecto a la enferme-
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dad, era mas estable que en los pacientes
que mostraron un peor curso con respecto
a la enfermedad. Por otro lado, encontra-
ron que la capacidad de insight tendia a
disminuir tanto en el caso de pacientes
que habian tenido un dnico episodio ma-
niaco, como en el caso de pacientes que
habian tenido varios episodios maniacos.
Aunque el nivel de insight, en el caso de
los pacientes que habian tenido un tnico
episodio maniaco, volvia a alcanzar los
niveles pre-episédicos, esto no ocurria en
los pacientes que habian tenido varios
episodios maniacos, los cuales no llega-
ban a retornar a estos mismos niveles. En
referencia a los episodios depresivos, no
se observaron cambios en cuanto al in-
sight tanto en el caso de pacientes que
habian tenido un dnico episodio depresi-
vo, como en el caso de pacientes que ha-
bian tenido varios episodios depresivos.

9. ALIANZA TERAPEUTICA:
CONCEPTOS GENERALES

Las enfermedades psiquidtricas como
la esquizofrenia y el trastorno bipolar
presentan, dentro de su sintomatologia
habitual, la suspicacia o la ideacién pa-
ranoide, sintomas que en algunos casos
llegan a intensificarse durante la fase
prodrémica. El hecho de que exista una
buena alianza terapéutica y una relacién
de colaboracién entre paciente y sani-
tarios es especialmente importante en es-
tos casos, sobre todo con la figura del
psiquiatra de referencia, ya que este pro-
fesional es el encargado de realizar los
cambios de tratamiento necesarios duran-
te la fase prodrémica para evitar que esta
sintomatologia se incremente y finalmen-
te desemboque en una crisis.

Con respecto al concepto alianza tera-
péutica, Bordin (1979) plantea que es una
relacién consciente que involucra acuer-
dos y colaboracién entre terapeuta y pa-
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ciente, en la que es posible distinguir tres
componentes (el vinculo, las tareas y las
metas) cuya combinacién definirian la
calidad y fuerza de dicho concepto.

En los dltimos afios se ha investigado
la posible influencia de la alianza terapéu-
tica sobre los resultados del tratamiento,
encontrandose que existe una correlacién
positiva entre el hecho de establecer una
buena alianza terapéutica y los resultados
positivos obtenidos tras la aplicacién de
la terapia (Martin, Garske y Davis, 2000;
Priebe y McCabe, 2006); relacion que se
aprecia, especialmente, en el caso de los
pacientes diagnosticados de esquizofre-
nia (Davis y Lysaker, 2007) y de trastor-
no bipolar (Perron, Zeber, Kilbourne y
Bauer, 2009). También se han encontrado
relaciones entre el hecho de establecer
una buena alianza terapéutica y la reduc-
cién de los sintomas maniacos del trastor-
no bipolar (Strauss y Johnson, 2006), asi
como con las expectativas positivas del
paciente en cuanto a los resultados que va
a obtener sometiéndose a la terapia (Gau-
diano y Miller, 2006; Price, Anderson,
Henrich y Olasov Rothbaum, 2008).

Un concepto estrechamente asociado al
de alianza terapéutica es el de adherencia
terapéutica que Martin y Grau (2004) defi-
nen como un conjunto de conductas entre
las que estaria aceptar formar parte de un
programa de tratamiento, poner en prac-
tica las indicaciones propias de la terapia,
evitar conductas de riesgo e incorporar
habitos saludables. En este sentido, la ad-
herencia estaria mediada por aspectos
conductuales, cognitivos, motivacionales,
volitivos y asociada a factores relaciona-
les como la comunicacién con el médico,
la relacién con la familia y el entorno y la
organizacion de los servicios de salud.

En este sentido, la relacién terapéutica
es, como seflalan Acosta, Herndandez y
Pereira (2009), un factor fundamental
para el cumplimiento del tratamiento y
esencial para la prevencién de recaidas
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tanto en pacientes psicoticos como con
trastorno bipolar. Los resultados encon-
trados en diversas investigaciones des-
velan que una buena relacién terapéutica
se relaciona con un mejor cumplimiento
farmacolégico y con la puesta en practica
y el mantenimiento de las pautas dadas
por los profesionales, tanto en el caso de
pacientes diagnosticados de esquizofre-
nia (Corrigan, Liberman y Engel, 1990;
Lacro, Dunn, Dolder, Leckband y Jeste,
2002), como en el caso de pacientes bipo-
lares (Berk, Berk y Castle, 2004; Zeber
y otros, 2008). Con respecto a los trata-
mientos psicolégicos, Evan-Jones, Peters
y Barker (2009) afirman que los princi-
pios basicos propuestos en la terapia cog-
nitivo-conductual como son, por ejemplo,
la empatia y la colaboracién para conse-
guir una determinada meta, pueden ser
importantes a la hora de desarrollar la
alianza terapéutica.

En los dltimos afios se han publicado
numerosos estudios que abordan las posi-
bles relaciones que se producen entre el
insight y la alianza terapéutica. La mayo-
ria de los resultados obtenidos en estos
estudios revelan que a mayor insight refe-
rido a la enfermedad, en el caso de un
paciente diagnosticado de trastorno psi-
cético, mayor es la probabilidad de que
este establezca mejores alianzas terapéu-
ticas (Lysaker, Davis, Buck, Outcalt y
Ringer, 2011; Wittorf y otros, 2009), re-
sultados que se pueden extrapolar al resto
de los trastornos de caracter psicologi-
co o psiquiatrico (Hasson-Ohayon, Roe,
Kravetz, Levy-Frank y Meir, 2011).

Otras investigaciones confirman la re-
lacién que se produce entre un bajo nivel
de insight y la pobre adherencia terapéu-
tica (Garcia Ribera y Bulbena, 2011), asi
como en las mejoras que se producen en
el nivel de insight, la adherencia terapéu-
tica, la alianza terapéutica y la sintoma-
tologia, por medio de la realizacién de
entrenamientos dirigidos a mejorar la
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alianza referida al tratamiento farmacolé-
gico (Byrne y Deane, 2011). Con respec-
to a las estrategias destinadas a mejorar
la adherencia terapéutica en el trastorno
bipolar cabe destacar, entre otras, la psi-
coeducacion (Colom, Vieta, Tacchi, San-
chez Moreno y Scott, 2005a; Colom y
otros 2005b), mientras que en la esquizo-
frenia han demostrado su efectividad las
intervenciones encaminadas a la mejo-
ra del insight, especialmente en aquellos
pacientes que presentan baja o nula con-
ciencia de enfermedad (Acosta y otros,
2009; Velligan y otros, 2006).

Asimismo, diferentes investigaciones
realizadas con pacientes con trastorno bi-
polar y esquizofrenia sefalan la importan-
cia de establecer una relacién de confian-
za y didlogo con el paciente que facilite la
creacién de un clima que permita:

1. Discutir sobre el tratamiento de forma
abierta (Colom y otros, 2005a; Julius,
Novitsky y Dubin, 2009).

2. Examinar las creencias sobre la enfer-
medad y el tratamiento en el caso del
paciente (Makela y Griffith, 2003).

3. Analizar la no adhesion a medicamen-
tos en el pasado y las razones dadas
para ello (Scott y Pope, 2002).

4. Evaluar los factores de riesgo de in-
cumplimiento del tratamiento como
pueden ser las creencias disfunciona-
les y actitudes negativas procurando
modificarlas (Julius y otros, 2009;
National Institute for Health and Cli-
nical Excelence, 2009).

5. Adaptarse a las necesidades del pa-
ciente y permitir que se implique en las
decisiones relativas a su tratamiento.

6. Realizar una comunicacion efectiva
con el paciente.

7. Ofrecer informacion relevante sobre
el trastorno y posibles tratamientos
(National Institute for Health and Cli-
nical Excelence, 2009).
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10. ALIANZA TERAPEUTICA
Y ESTRATEGIAS DIRIGIDAS
AL RECONOCIMIENTO
DE SENALES DE AVISO DE
CRISIS Y MANEJO
DE RECAIDAS

Ciertamente, la adherencia al trata-
miento constituye un factor clave a la
hora de reducir la tasa de recaidas de los
pacientes (Gaebel y otros, 1993; Marder
y otros, 1994). En este contexto, Faulkner
(2000) defiende que los usuarios de los
Servicios de Salud Mental son los princi-
pales conocedores de su enfermedad en
la medida que saben en qué momentos
han de pedir ayuda a sus profesionales
de referencia. Asimismo, subraya la im-
portancia de que los profesionales apo-
yen a los usuarios de estos servicios en
el desarrollo de estrategias dirigidas al
manejo de su enfermedad. No obstante,
una vez que se presenta la crisis, aspectos
como el facil acceso a los servicios sani-
tarios, la comunicacién entre profesional
sanitario y paciente, la continuidad y
coordinacién de cuidados, son elementos
clave para el manejo de estos episodios
(Lester, Tritter y Sorohan, 2004).

Van Meijel y otros (2006) realizaron
una investigacién con una muestra de pa-
cientes diagnosticados de esquizofrenia,
la mitad de los cuales fueron sometidos
a una intervencién dirigida al reconoci-
miento de prédromos y manejo de recai-
das (grupo experimental), mientras que la
otra mitad seguian el tratamiento habitual
(grupo control). Los resultados obteni-
dos respecto al efecto de la intervencién
sobre la alianza terapéutica entre sani-
tarios y pacientes claramente indicaban la
existencia de mejoras significativas en
la alianza terapéutica en el caso del grupo
experimental. Asi pues, el establecimien-
to de una buena alianza terapéutica con
los pacientes y familiares, unido a la apli-
cacion de un programa psicoeducativo,
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reduce la aparicién de sintomatologia
prodrémica en los pacientes y disminuye
la probabilidad de re-hospitalizaciones
a lo largo de un periodo de dos afios
(Smerud y Rosenfarb, 2011).

11. OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Como ya ha quedado patente, son mul-
tiples las investigaciones que demuestran
que un elevado porcentaje de pacientes
diagnosticados de esquizofrenia y de tras-
torno bipolar son capaces de reconocer
prédromos. Asimismo, existen interven-
ciones que se han mostrado eficaces a la
hora de instaurar/potenciar la capacidad
de insight que influyen positivamente en
el mayor conocimiento del paciente de
su propia sintomatologia prodrémica, asi
como en el conocimiento del sanitario
sobre la sintomatologia del paciente.
Como sefialan los datos obtenidos en va-
rios estudios expuestos previamente, las
actitudes negativas que en ocasiones se
producen en los pacientes hacia el trata-
miento o la propia terapia pueden influir
en que se llegue a debilitar la alianza te-
rapéutica. Fenémeno que puede generar
consecuencias negativas en cuanto a la
adherencia al tratamiento o a la propia te-
rapia, predisponiendo al paciente a una
posible crisis.

Uno de los objetivos primordiales que
se persigue en los Centros de Rehabili-
tacion Psicosocial, los Centros de Dia
y Soporte Social y los Equipos de Apoyo
Socio-comunitario es que buena parte de
los pacientes diagnosticados de esquizo-
frenia o de trastorno bipolar que son aten-
didos lleguen a ser cada vez mas auténo-
mos en el reconocimiento de prédromos
y sean capaces de expresar la presencia
de esta sintomatologia a su psiquiatra de
referencia una vez que se produce la apa-
ricién de la misma. En este sentido, pa-
rece clara la importancia de la aplicacién
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desde estos centros de programas de in-
tervencion eficaces destinados a poten-
ciar la capacidad de insight del usuario
y a mejorar la alianza terapéutica entre
usuario y sanitarios con el fin de dismi-
nuir las recaidas e ingresos psiquidtricos.
Por otro lado, destacar la adecuacion del
modelo de intervencién grupal, bastante
comun en este tipo de recursos, debido a
que supone un ahorro de tiempo y recur-
sos humanos y facilita el trasvase de in-
formacidn, experiencias y soluciones que,
en ocasiones, se produce entre los propios
usuarios.

A partir de todo lo expuesto previa-
mente, sefialar que el objeto de esta inves-
tigacion es probar la eficacia de un pro-
grama de intervencién grupal basado en
el reconocimiento de prédromos y ma-
nejo de recaidas dirigido tanto a usuarios
diagnosticados de esquizofrenia como
usuarios diagnosticados de trastorno bi-
polar. Asimismo, se pretende examinar en
qué medida dicha intervencién mejora la
capacidad de insight del usuario y reduce
los posibles temores y dificultades a la
hora de informar de la presencia de sinto-
matologia prodrémica a su psiquiatra de
referencia, aspecto que podria llegar a in-
fluir positivamente en la alianza terapéu-
tica entre usuario y psiquiatra.

De modo mas concreto, podemos decir
que los objetivos del presente estudio son:

1. Examinar si se producen mejoras sig-
nificativas en la capacidad de insight
de pacientes diagnosticados de esqui-
zofrenia y con trastorno bipolar tras la
aplicacién del programa de interven-
cién propuesto en este estudio, asu-
miendo que el insight es una variable
compuesta por las siguientes dimen-
siones:

— Adhesion al tratamiento de los par-
ticipantes.

— Capacidad para reconocer el hecho
de tener una enfermedad mental.
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— Capacidad para identificar los su-
cesos mentales extrafios como pa-
tolégicos.

— Capacidad de los participantes para
considerar el punto de vista de las
otras personas cuando estas pasan
a cuestionar algunas creencias o
sucesos relacionados directamente
con la aparicién de sintomatologia
propia de la enfermedad.

2. Examinar si se producen mejoras sig-
nificativas en la percepcién de la alian-
za terapéutica que se establece entre
ellos mismos y sus psiquiatras de refe-
rencia, una vez finalizado el programa
de intervencion propuesto en este es-
tudio, asumiendo que el término alian-
za terapéutica se define como una va-
riable compuesta por las dimensiones:

— Grado de acuerdo del participante
con respecto a las tareas propuestas
por su psiquiatra.

— Grado de acuerdo del participante
con respecto a los objetivos con-
sensuados con su psiquiatra.

— Percepcion de los participantes so-
bre el vinculo emocional estableci-
do entre ambos.

12. METODO

12.1. Hipotesis

H]I. Los participantes, una vez que se
sometan a la intervencién propuesta, ob-
tendrdan mejoras significativas en su capa-
cidad de insight.

H2. Los participantes, una vez que se
sometan a la intervencién propuesta, ob-
tendran mejoras significativas en la per-
cepciodn respecto a la alianza terapéutica
establecida entre ellos mismos y sus psi-
quiatras de referencia.

12.2. Muestra

Teniendo en cuenta los criterios de
inclusién establecidos para participar en
este estudio (fig. 1), la muestra inicial es-
taba constituida por 17 participantes, de

FIGURA 1

Criterios de inclusion para participar en la investigacion

- Que los participantes estuvieran dados de alta en alguno de los dispositivos de rehabilitacion psicosocial de la
localidad de Aranjuez (Centro de Rehabilitacion Psicosocial, Centro de Dia y Soporte Social o Equipo de Apoyo
Sociocomunitario), lugar en el que se llevé a cabo esta investigacion.

- Que los participantes presentaran diagnéstico de esquizofrenia o de trastorno bipolar.

- Que el tiempo de evolucién de enfermedad de los participantes fuese superior a cinco afios.

- Que los participantes mantuvieran una adherencia adecuada al tratamiento farmacoldgico prescrito por su psi-
quiatra de referencia y acudieran de forma regular a las citas propuestas por estos.

- Que los participantes se mostraran psicopatoldgicamente estables y que no hubieran presentado desestabilizaciones
0 ingresos psiquidtricos durante, al menos, los tres meses anteriores al comienzo del tratamiento.

- Que los participantes aceptaran su enfermedad y tuvieran conocimientos acerca de la misma (sintomas mas
caracteristicos, finalidad del tratamiento psiquiatrico, factores de proteccion y factores de riesgo de recaida, modelo

de vulnerabilidad).

- Que los participantes presentaran unas capacidades cognitivas que les permitieran, por un lado, comprender la
informacion ofrecida y, por otro lado, poder participar en las dindmicas propuestas en el programa de tratamiento.

- Que los participantes estuvieran dispuestos a participar y firmaran el consentimiento informado.
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los cuales acabaron el tratamiento 16
(nueve hombres y siete mujeres), debido
a que uno de los mismos abandoné vo-
luntariamente el programa de tratamiento
en la tercera sesion. La edad media de
los participantes oscilaba entre los 40 y los
64 afios, con una media de 48,81 afos
(D. T. = 7,405). Con respecto a los datos
clinicos, referir que de los 16 participan-
tes que acabaron el tratamiento, cinco
(31,25 %) estaban diagnosticados de tras-
torno bipolar tipo 1 y los once restantes
(68,75 %) presentaban un diagndstico de
esquizofrenia. Finalmente, sefialar que la
media de tiempo de evolucién de la en-
fermedad era de 20,13 anos (D. T. =
= 6,323) y la media de ingresos psiquia-
tricos en los ultimos dos anos de 0,75
(D. T. = 1,125), con una media de dias
de ingreso de 14,81 (D. T. = 22,09).

12.3. Instrumentos

Los instrumentos y medidas utilizados
para la presente investigacién han sido
los siguientes:

12.3.1. The Schedule for the Assessment
of Insight (SAI)
(David, 1990, 1992)

Segin Dominguez Panchén y otros
(2000), esta escala se basa en el modelo
defendido por David (1990) que, apoyan-
dose en la fenomenologia, la investiga-
cion clinica y en la psicopatologia expe-
rimental, propone que el insight no es
un fendmeno de todo o nada, sino que se
compone de tres dimensiones distintas
que se solapan:

a) El reconocimiento que uno tiene de la
enfermedad mental.

b) La capacidad para identificar los su-
cesos mentales extrafios (alucinacio-
nes y delirios) como patolégicos.

c) La adhesién al tratamiento.
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Cada dimension se evalda a través de
dos o tres preguntas que puntian desde O
(mal insight) a 2 (buen insight), con una
puntuacién maxima de 18 puntos. La es-
cala consiste basicamente en una entrevis-
ta semi-estructurada que se lleva a cabo
con el paciente y con personas cercanas
a este como pueden ser los familiares o
el personal asistencial. Esta escala, tradu-
cida al castellano por Dominguez Pan-
chén y otros (2000), no ha sido validada
en poblacién espafiola aunque la fiabi-
lidad inter-examinadores de este instru-
mento es satisfactoria (r = 0,72) (David y
otros, 1992).

La eleccion de esta escala esta basada
en cuatro razones fundamentales:

1. Se encuentra traducida al castellano.

2. A pesar de ser una escala creada para
la evaluacién del insight en trastornos
psicéticos también se ha utilizado en
varios estudios que evaldan esta va-
riable en el caso del trastorno bipolar
(Yen y otros, 2003, 2005).

3. Las dimensiones que mide, basadas
en el modelo de David (1990, 1992),
son las que mas se ajustaban a los ob-
jetivos pretendidos en el programa de
intervencion propuesto.

4. Nos parecié ventajoso su formato de
entrevista semi-estructurada, ya que el
paciente también tiene que colaborar
respondiendo a varias preguntas acer-
ca de su enfermedad, sintomas, etc.,
evitando dejar toda la valoracién acer-
ca del insight del paciente a la impre-
sién externa del profesional.

12.3.2. The Working Alliance
Inventory-Short Spanish Version
(WAI-S; Corbella, Botella,
Gomez, Herrero
y Pacheco, 2011)

Este instrumento fue desarrollado Tra-
cey y Kokotovic (1989) a raiz de The
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Working Alliance Inventory (WAI) (Hor-
vath y Greenberg, 1986) y tiene por ob-
jetivo medir la calidad de la alianza te-
rapéutica en base a las tres dimensiones
propuestas en el modelo de Bordin (1979).
La primera dimensién denominada «ta-
reas» hace referencia al nivel de acuerdo
entre los pacientes y terapeutas respecto a
las metas sobre las que estan trabajando.
La segunda dimensién llamada «objeti-
vos» se refiere al grado de acuerdo entre
pacientes y terapeutas sobre la forma en
que los objetivos propuestos han de ser
logrados. La tercera dimensiéon denomi-
nada «vinculo emocional», explora el de-
sarrollo del vinculo entre pacientes y tera-
peutas. Esta escala consta de dos partes,
una para ser contestada por el paciente
y otra por el terapeuta, aunque no es in-
dispensable complementar las dos partes
para que los resultados sean validos y fia-
bles. Esta formada por 12 items extrai-
dos del WAI original que se responden en
una escala tipo Likert de siete puntos,
de modo que «1» significa «nunca» y el
«T» significa «siempre». Cada subescala
consta de 4 items, de modo que la puntua-
cién total del WAI-S oscila entre 12 y 84
puntos.

La versién del paciente de esta escala
ha sido adaptada y validada al castellano
por Corbella y otros (2011). Estos autores
indican que la estimacién del coeficien-
te de fiabilidad muestra un alfa de Cron-
bach de 0,91, mientras que la consisten-
cia interna para las tres subescalas del
instrumento (tareas, vinculacién emocio-
nal y objetivos) era de 0,88, 0,86 y 0,85,
respectivamente.

La eleccién de esta escala para medir
el efecto del programa de intervencién
sobre la alianza terapéutica de los partici-
pantes con sus psiquiatras se debe a dos
razones fundamentales:

1. Se encuentra traducida y validada al
castellano mostrando, a su vez, bue-

INFORMACIONES PSIQUIATRICAS 2012: 210(4): 441-478.

nas caracteristicas psicométricas en
su version para el paciente (linica ver-
sion que se planted aplicar en este
caso).

2. Existen experiencias previas referen-
tes al uso de esta escala en investiga-
ciones similares a la propuesta (ver
Van Meijel y otros, 2006).

12.4. Programa de intervencion

El programa de intervencién utilizado
en este estudio, denominado «Programa
de reconocimiento de prodromos y mane-
jo de recaidas», esta constituido por diez
sesiones de frecuencia semanal y una
hora de duracién. El programa consta de
dos partes claramente diferenciadas y se
presenta en un formato grupal dirigido
tanto a pacientes diagnosticados de es-
quizofrenia como a pacientes diagnosti-
cados de trastorno bipolar.

La primera parte trata de integrar los
aspectos tedricos propuestos por Perry
y otros (1999) para pacientes bipolares y
los de Herz y otros (2000) para pacientes
diagnosticados de esquizofrenia, utilizan-
do una metodologia muy similar a la pro-
puesta por Agius y otros (2006) destina-
da al entrenamiento en reconocimiento de
préodromos tanto para pacientes diagnos-
ticados de esquizofrenia, como para pa-
cientes diagnosticados de trastorno bipo-
lar. Sus objetivos son que los participantes
conozcan y/o aprendan a identificar:

1. Algunos aspectos bdsicos sobre la
fase prodromica.

2. Aquellos sintomas prodrémicos que
se han producido habitualmente antes
de sus desestabilizaciones, tanto en el
caso de la primera sub-fase prodro-
mica (sintomas inespecificos), como
en el caso de la segunda sub-fase pro-
drémica (sintomas propios de la en-
fermedad).
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3. Las diferentes estrategias de actua-
cién que es recomendable que pongan
en marcha ante la aparicién de los
sintomas prodrémicos.

Esta primera parte del programa impli-
ca un total de cinco sesiones, aunque en
las sesiones posteriores se lleva a cabo
un recuerdo sobre los diferentes sintomas
prodrémicos sefialados por cada usuario
y se les motiva para que refieran estos a
sus profesionales de referencia en el caso
de que hayan detectado la presencia de
los mismos.

Al llegar a la sexta sesion, se comenta
a los participantes que da comienzo la
segunda parte del programa. Los objeti-
vos de esta segunda parte son:

1. Que los participantes se conciencien
acerca de la importancia de establecer
una buena alianza terapéutica con sus
psiquiatras de referencia (debido que
estos son los profesionales encarga-
dos de intervenir ante la presencia de
sintomas prodréomicos y, por tanto,
los que les van a practicar los reajus-
tes de medicacion necesarios destina-
dos a evitar la crisis).

2. Que los participantes lleguen a cono-
cer y/o identificar aquellas creencias
disfuncionales que se producen en su
caso a la hora de comunicar al psi-
quiatra la aparicién de sintomatologia
prodrémica.

3. Que los participantes aprendan estra-
tegias destinadas a la reduccion de las
creencias disfuncionales que puedan
estar interfiriendo negativamente so-
bre el hecho de comunicar la presen-
cia de este tipo de sintomatologia a su
psiquiatra.

4. Que los participantes aprendan y pon-
gan en préctica estrategias destinadas
a facilitar que se llegue a dar una co-
municacion efectiva con su psiquiatra
en este tipo de situaciones.
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12.5. Procedimiento

De acuerdo con los criterios de inclu-
sién expuestos previamente se pidio a los
psicélogos de los recursos de rehabilita-
cién de Aranjuez que seleccionaran, entre
los usuarios que atendian, los potenciales
candidatos. Una vez seleccionados los 17
potenciales candidatos, los psicélogos les
plantearon la posibilidad de participar en
esta investigacion explicandoles en qué
consistirfa la misma. Una vez que todos
decidieron participar en el estudio se les
explico, a través de una sesién grupal, en
qué consistia el programa de intervencion
y los objetivos del mismo. Se les informé
que el programa estaba constituido por
diez sesiones de una hora de duracién y
con una frecuencia semanal. También se
hizo hincapié en la importancia que tenia
tanto para ellos mismos como para la in-
vestigacion en si, el hecho de que acudie-
ran a todas las sesiones de forma puntual.

Una vez aclaradas todas las dudas
expresadas por los participantes, se les
pidié que firmaran el consentimiento in-
formado y completaran The Working
Alliance Inventory-Short Spanish Version
(WAI-S) (Corbella y otros, 2011). Al fi-
nalizar esta sesion grupal se agradeci6
la colaboracién de los participantes y se
concret con ellos tanto el dia como la
hora del comienzo del programa de inter-
vencion. A continuacion se les administré
The Schedule for the Assessment of In-
sight (SAI) (David, 1990, 1992). Dado su
formato de entrevista semi-estructurada
era obligatorio que fuera contestada por
el participante y una persona cercana, en
este caso fue aplicada de forma indivi-
dual por parte de los psicélogos de refe-
rencia de cada uno de los participantes
quienes, a su vez, fueron los encargados
de responder a aquellos items destinados
a ser contestados por una persona cercana
al participante.

Una vez celebradas las diez sesiones
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del programa se volvié a convocar una
sesion grupal en la que se pidié a los par-
ticipantes que expresaran verbalmente su
opinién con respecto al programa, asi
como de los aspectos que consideraban
que habria que mejorar. En general, los
participantes se mostraron satisfechos con
su participacién en el mismo, sefialando
que les habia parecido ttil y que se debia
reducir el espacio temporal entre las sesio-
nes, manifestando que el hecho de tener
dos sesiones semanales en lugar de una
podria llegar a hacer mas agil y ameno el
programa. Una vez realizada la valoracién
se les pidié que volvieran a completar The
Working Alliance Inventory-Short Spa-
nish Version (WAI-S) (Corbella y otros,
2011). Finalmente, se les administré The
Schedule for the Assessment of Insight
(SAI) (David, 1990, 1992) que, al igual
que en la aplicacién pre-tratamiento, fue
administrada individualmente por los psi-
cologos de referencia de cada uno de los
participantes.

13. RESULTADOS

Previo a exponer los resultados obte-
nidos, nos gustaria recordar que el objeti-
vo de la presente investigacion es exami-
nar si realmente se establecen diferencias
significativas entre las medias de los re-
sultados obtenidos antes y después de la
aplicacién del programa de manejo de
prédromos y prevencion de recaidas, tan-
to en el caso de la variable insight, me-
dida mediante The Schedule for the As-

sessment of Insight (SAI) (David, 1990,
1992), como en el caso de la variable
alianza terapéutica, evaluada a través de
The Working Alliance Inventory-Short
Spanish Version (WAI-S) (Corbella y
otros, 2011). En este sentido, entendemos
que la prueba t para muestras pareadas
o relacionadas, calculada mediante el
programa estadistico SPSS Statistic ver-
sion 17.0, es el analisis estadistico mas
adecuado para determinar si realmente se
producen diferencias significativas en el
caso de las medias obtenidas.

Utilizando este estadistico se analiza-
ron, en primer lugar, los datos referidos a
las puntuaciones totales de la prueba des-
tinada a medir la variable insight (SAI)
en la condicién pre y post-tratamiento. La
puntuacién total del SAI puede oscilar
entre 0 y 18 puntos, entendiendo que
cuanto mayor sea la puntuacién obtenida
por el participante en la prueba, mayor
sera su nivel de insight.

Como puede apreciarse en la tabla I,
los resultados obtenidos indican que la
media de las puntuaciones totales del SAI
en la evaluacién post-tratamiento (M =
= 15,43, D. T. = 2,55) era superior a
la media en las puntuaciones totales en la
evolucion pre-tratamiento (M = 13,81,
D. T. = 2,66). Datos que suponen un au-
mento medio M = 1,62, D. T. = 1,45)
en las puntuaciones obtenidas en el SAI
por los participantes tras la aplicacién del
tratamiento. Incremento en la puntuacién
que fue estadisticamente significativo,
t (15) = 4,468, p < 0,01 (tabla II).

Debido a que la diferencia entre las

TABLA I

Estadisticos de muestras relacionadas para la puntuacién total del SAI

Desviacion Error tipico

Media N tipica de la media
Puntuacién «total» SAI post 15,4375 16 2,55522 0,63881
Puntuacién «total» del SAI pre 13,8125 16 2,66380 0,66595
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TABLA II
Prueba de muestras relacionadas para la puntuacion total del SAI

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

.. Error para la diferencia )
Desviaciéon  tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t gl (bilateral)
Puntuacién «total» 1,6250 1,45488 0,36372 0,84975 2,40025 4,468 15 0,000

SAI pre-post

medias en el caso de la puntuacién total
del SAI mostraba un aumento significati-
vo entre las condiciones pre y post-trata-
miento, se procedio a analizar por separa-
do estas diferencias para cada uno de los
cuatro factores sobre los que se basa la
puntuacioén total de dicha prueba.
Respecto al primero de los factores del
SAI, denominado adherencia al trata-
miento, cuya puntuaciéon puede oscilar
entre 0 y 4 puntos (a mayor puntuacién

obtenida por el participante en este factor,
mayor nivel de adherencia al tratamien-
to), los resultados indican, como puede
verse en la tabla III, que después de apli-
car la prueba t para muestras pareadas o
relacionadas, la media en las puntuacio-
nes de este factor en la evaluacién post-
tratamiento (M = 3,75, D. T. = 0,44) era
superior a la media en las puntuaciones en
la evaluacién pre-tratamiento (M = 3,63,
D.T. = 0,61). Datos que implican un au-

TABLA III

Estadisticos de muestras relacionadas para la puntuacion del factor
«adherencia al tratamiento» del SAI

Desviacion Error tipico
Media N tipica de la media
Puntuacion «adherencia» post 3,75 16 0,44721 0,11180
Puntuacién «adherencia» pre 3,63 16 0,619 0,155
TABLA IV

Prueba de muestras relacionadas para la puntuacion del factor
«adherencia al tratamiento» del SAI

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

L qur para la diferencia .
Desviacion tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t gl (bilateral)
Puntuacién 0,12500 0,34157 0,08539 —0,5701 0,3701 1,464 15 0,164
«adherencia»
pre-post
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mento medio (M = 0,12, D. T. = 0,34) en
las puntuaciones obtenidas en este factor
posterior al hecho de que los participantes
se sometieran al programa de interven-
cién, aunque este dato no fue estadisti-
camente significativo, t(15) = 1,464,
p > 0,05 (tabla IV).

En cuanto al segundo de los factores
que componen el SAI, denominado capa-
cidad para reconocer el hecho de tener
una enfermedad mental, cuya puntuacién
puede variar entre O y 6 puntos, enten-
diendo que mayores puntuaciones signi-
ficarfan una mayor conciencia de enfer-
medad, en el caso de los participantes.
La aplicacién de la prueba t para mues-
tras pareadas o relacionadas indica, como
puede verse en la tabla V, que la media en
las puntuaciones posteriores al tratamien-
to M = 5,37, D. T. = 1,54) era superior
a la media de las puntuaciones obtenidas
en este factor en el momento previo al

tratamiento (M = 4,93, D. T. = 1,48).
Datos que suponen un aumento medio
M = 0,43, D. T. = 0,629) en las puntua-
ciones obtenidas en este factor posterior
a que los participantes llevaran a cabo el
tratamiento propuesto. Diferencia que
resultd ser estadisticamente significativa
t(15) = 2,78, p < 0,05 (tabla VI).
Respecto al tercer factor del SAI deno-
minado «capacidad para identificar los
sucesos mentales extrarios como patolo-
gicos», cuya puntuacién puede oscilar
entre 0 y 4 puntos, de modo que cuanto
mas alta es la puntuacién, mayor es la
capacidad de los participantes para iden-
tificar sucesos mentales extrafios como
patolégicos, la aplicacion de la prueba t
para muestras pareadas o relacionadas
indica que la capacidad para identificar
sucesos mentales extrarios como patolo-
gicos M = 3,56, D. T. = 0,72) tras la
aplicacién del tratamiento fue superior a

TABLA V

Estadisticos de muestras relacionadas para la puntuaciéon del factor
«capacidad para reconocer el hecho de tener una enfermedad mental» del SAI

Desviacion Error tipico
Media N tipica de la media
Puntuacién «enfermedad» post 5,3750 16 1,54380 0,38595
Puntuacién «enfermedad» pre 4,9375 16 1,48183 0,37046
TABLA VI

Prueba de muestras relacionadas para la puntuacion del factor
«capacidad para reconocer el hecho de tener una enfermedad mental» del SAI

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

Error para la diferencia
Desviacion tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t gl (bilateral)
Puntuacién 0,43750 0,62915 0,15729 0,10225 0,77275 2,782 15 0,014
«enfermedad»
pre-post
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la media en las puntuaciones obtenidas
por los participantes en este factor en el
momento previo a la aplicacién del mis-
mo (M = 3,06, D. T. = 0,77) (tabla VII).
Datos que indican un aumento medio
(M = 0,55, D. T. = 0,89) en las puntua-
ciones obtenidas en este factor después
de que los participantes llevaran a cabo
el tratamiento propuesto. Diferencias

que resultaron ser estadisticamente sig-
nificativas t(15) = 2,236, p < 0,05, (ta-
bla VIII).

Con respecto al cuarto factor que com-
pone el SAI, denominado «capacidad de
los participantes para considerar el pun-
to de vista de las otras personas cuando
estas pasan a cuestionar algunas creen-
cias o sucesos relacionados directamente

TABLA VII

Estadisticos de muestras relacionadas para la puntuacion del factor «capacidad
para identificar los sucesos mentales extraiios como patolégicos» del SAI

Desviacion Error tipico
Media N tipica de la media
Puntuacién «capacidad» post 3,5652 16 0,72744 0,18186
Puntuacion «capacidad» pre 3,0652 16 0,77190 0,19298
TABLA VIII

Prueba de muestras relacionadas para la puntuacion del factor «capacidad
para identificar los sucesos mentales extrafios como patolégicos» del SAI

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

Error para la diferencia
Desviacion tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t gl (bilateral)
Puntuacién 0,5000 0,89433 0,2236  0,2239 097661 2,236 15 0,041
«capacidad»
pre-post
TABLA IX

Estadisticos de muestras relacionadas para la puntuacion del factor
«capacidad de los participantes para considerar el punto de vista de las otras
personas cuando estas pasan a cuestionar algunas creencias o sucesos
relacionados directamente con la aparicion de sintomatologia propia
de la enfermedad» del SAI

Desviacion Error tipico
Media N tipica de la media

Puntuacién «punto vista» post 2,6250 16 1,20416 0,3104
Puntuaciéon «punto vista» pre 2,1875 16 1,55858 0,38964
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TABLA X

Prueba de muestras relacionadas para la puntuacion del factor
«capacidad de los participantes para considerar el punto de vista
de las otras personas cuando estas pasan a cuestionar algunas creencias
o sucesos relacionados directamente con la aparicion de sintomatologia propia
de la enfermedad» del SAI

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

Error para la diferencia
Desviacion tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t gl (bilateral)
Puntuacién 0,43750 0,96393 0,24098 —0,7614 095114 1,815 15 0,089
«punto vista»
pre-post

TABLA XI

Estadisticos de muestras relacionadas para la puntuacion total del WAI-S

Desviacion Error tipico

Media N tipica de la media
Puntuacion «total» WAI post 63,1875 16 12,01787 3,00447
Puntuacién «total» WAI pre 60,2500 16 13,09707 3,27427

con la aparicion de sintomatologia pro-
pia de la enfermedad», cuya puntuacion
oscila entre 0 y 4 puntos, de modo que
cuanto més alta es la puntuacién obtenida
por el participante en este factor, mayor
serd su capacidad previamente descrita.
La aplicacion de la prueba t para medi-
das pareadas y relacionadas indica, como
puede verse en la tabla IX, que la media
obtenida por los participantes en la eva-
luacion post-tratamiento (M = 2,62,
D. T. = 1,20) era superior a la media ob-
tenida por los mismos en la evaluacion
pre-tratamiento (M = 2,18, D. T. = 1,55).
Datos que implican un incremento (M =
= 0,43, D. T. = 0,96) entre las puntuacio-
nes previas y posteriores a la aplicacion
del programa de intervencion, aunque esta
diferencia no era estadisticamente signi-
ficativa t(15) = 1,81, p > 0,05 (tabla X).

Una vez analizadas las puntuaciones
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totales del SAI, asi como de los diferentes
factores que componen esta prueba, se
procede al andlisis de las puntuaciones
obtenidas en The Working Alliance Inven-
tory-Short Spanish Version (WAI-S) (Cor-
belld y otros, 2011), tanto a nivel de la
puntuacién total de esta prueba, como en
las medias de los tres factores que compo-
nen la misma, utilizando la prueba t para
medidas pareadas y relacionadas.
Aplicando este estadistico se analiza-
ron, en primer lugar, los datos referidos
a las puntuaciones totales de la prueba
destinada a medir la alianza terapéutica
(WAI-S) en la condicion pre y post-trata-
miento. La puntuacion total del WAI-S
puede oscilar entre los 12 y los 84 puntos,
entendiendo que cuanto mas alta es la
puntuacién, mayor es la alianza terapéu-
tica percibida por el participante entre el
mismo y su psiquiatra de referencia.



APLICACION DE UN PROGRAMA DESTINADO A LA PREVENCION DE RECAIDAS...

Como puede verse en la tabla XI, los
resultados obtenidos indican que la me-
dia en las puntuaciones totales del WAI-S
en la condicién post-tratamiento (M =
= 63,18, D. T. = 12,01) es mayor que en
la condicién pre-tratamiento (M = 60,25,
D. T. = 13,09). Datos que suponen un
aumento medio (M = 2,93, D. T. = 14,44)
en la puntuacién obtenida en el WAI-S
por los participantes tras la aplicacién del
tratamiento, aunque este incremento en
la puntuacién no fue estadisticamente
significativo, t (15) = 0,81, p > 0,05 (ta-
bla XII).

En cuanto al andlisis de los factores del
WALI-S, los datos referidos al primero de
ellos, denominado «grado de acuerdo del
participante con respecto a los objetivos
consensuados con su psiquiatra», cuya
puntuacién oscila entre 4 y 28 puntos, de
modo que las puntuaciones mas altas se-
fialan un mayor grado de acuerdo del par-

465

ticipante con respecto a los objetivos con-
sensuados con su psiquiatra. La aplicaciéon
de la prueba t para medidas pareadas y
relacionadas indica, como puede verse en
la tabla XIII, que la media obtenida por
los participantes en la evaluacién post-
tratamiento (M = 20,31, D. T. = 4,11) es
superior a la puntuacién de la condicién
de pre-tratamiento (M = 18,12, D. T. =
= 5,16). Datos que suponen un aumento
medio M = 2,18, D. T. = 7,09) entre
ambas condiciones, aunque no suficiente
para ser estadisticamente significativo,
t(15) = 1,23, p > 0,05 (tabla XIV).

Con relacién a la segunda dimensién
del WAI-S, denominada «grado de acuer-
do del participante con respecto a las
tareas propuestas por su psiquiatra»,
cuya puntuacién oscila entre los 4 y los
28 puntos, de modo que cuanto mas alta
es la puntuacién, mayor es el grado de
acuerdo del participante con respecto a

TABLA XII
Prueba de muestras relacionadas para la puntuacion total del WAI-S

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

Error para la diferencia
Desviaciéon  tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t ¢l (bilateral)
Puntuacién 2,93750 14,44746 3,61187 —4,76101 10,63601 0,813 15 0,429
«total» WAI
pre-post
TABLA XIII

Estadisticos de muestras relacionadas para la dimension del WAI-S
«grado de acuerdo del participante con respecto a los objetivos consensuados
con su psiquiatra»

Desviacion Error tipico

Media N tipica de la media
Puntuacioén «objetivos» post 20,3125 16 4,11045 1,02761
Puntuacion «objetivos» pre 18,1250 16 5,16236 1,29059
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las tareas propuestas por su psiquiatra. luacién post-tratamiento (M = 20,75,
La aplicacién de la prueba t para medi- D.T. = 5,51) era superior a la puntuacién
das pareadas y relacionadas indica, como en la condicién de pre-tratamiento (M =
puede verse en la tabla XV, que la media = 20,37, D. T. = 5,14). Datos que su-
obtenida por los participantes en la eva- ponen un aumento medio (M = 0,37,

TABLA XIV

Prueba de muestras relacionadas para la puntuacién de la dimension
correspondiente al WAI-S «grado de acuerdo del participante con respecto
a los objetivos consensuados con su psiquiatra»

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

Error para la diferencia
Desviacion  tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t gl (bilateral)
Puntuacion 2,18750 7,09196 1,77299 —1,59154 5,96654 1,234 15 0,236
«objetivos»
pre-post
TABLA XV

Estadisticos de muestras relacionadas para la dimension del WAI-S
«grado de acuerdo del participante con respecto a las tareas propuestas
por su psiquiatra»

Desviacion Error tipico

Media N tipica de la media
Puntuacién «tareas» post 20,7500 16 5,51966 1,37992
Puntuacion «tareas» pre 20,3750 16 5,14943 1,28736

TABLA XVI

Prueba de muestras relacionadas para la puntuacion de la dimension
correspondiente al WAI-S «grado de acuerdo del participante con respecto
a las tareas propuestas por su psiquiatra»

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

Error para la diferencia
Desviacion  tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t gl (bilateral)

Puntuacion 0,37500 5,43906 1,35976 —2,52327 3,27327 0,276 15 0,786
«tareas»
pre-post
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TABLA XVII

Estadisticos de muestras relacionadas para «percepcion de los participantes
sobre el vinculo emocional establecido entre ellos mismos
y sus psiquiatras» del WAI-S

Desviacion Error tipico
Media N tipica de la media
Puntuacién vinculacién post 22,1250 16 3,68556 0,92139
Puntuacién vinculacién pre 21,7500 16 5,20897 1,30224
TABLA XVIII

Prueba de muestras relacionadas para «percepcion de los participantes
sobre el vinculo emocional establecido entre ellos mismos
y sus psiquiatras» del WAI-S

Diferencias relacionadas

95 % intervalo
de confianza

Error para la diferencia
Desviacion  tipico Sig
Media tipica media Inf. Sup. t gl (bilateral)
Puntuacién 0,37500 3,81007 0,95252 —1,65525 2,40525 0,394 15 0,699
«vinculacién»
pre-post

D. T. = 5,43) entre ambas condiciones,
aunque tampoco en este caso la diferen-
cia era estadisticamente significativa (ta-
bla XVI).

Por udltimo, en referencia a la terce-
ra dimensién del WAI-S denominada
«percepcion de los participantes sobre el
vinculo emocional establecido entre ellos
mismos y sus psiquiatras», cuya puntua-
cién puede oscilar entre los 4 y 28 pun-
tos, de modo que cuanto mads alta es la
puntuacién, mejor es la percepcién por
parte del participante del vinculo emocio-
nal establecido entre €l mismo y su psi-
quiatra. La aplicacién de la prueba t para
medidas pareadas y relacionadas indica,
como puede verse en la tabla XVII, que
la media obtenida por los participantes
en la condicién de post-tratamiento (M =
= 22,12, D. T. = 3,68) era superior a la
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obtenida en la condicién de pre-trata-
miento (M = 21,75, D. T. = 5,20). Da-
tos que suponen un aumento medio (M =
= 0,37, D. T. = 3,81) entre ambas con-
diciones, sin que esta diferencia sea esta-
disticamente significativa (tabla XVIII).

14. DISCUSION

Un primer aspecto que nos gustaria
destacar en este apartado es que los resul-
tados obtenidos indican que tras la aplica-
cién del programa se producen mejoras
significativas en el insight medido a tra-
vés de The Schedule for the Assessment
of Insight (SAI) (David, 1990, 1992). Di-
ferencias que aparecen tanto a nivel de la
«puntuacion total» como en relacién con
los factores «capacidad para reconocer
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el hecho de tener una enfermedad men-
tal» y «capacidad para identificar los
sucesos mentales extraiios como pato-
logicos». Sin embargo, la aplicacion del
programa de intervencién no produjo
mejoras significativas en los factores «ad-
herencia al tratamiento» y «capacidad de
los participantes para considerar el pun-
to de vista de las otras personas cuando
estas pasan a cuestionar algunas creen-
cias o sucesos relacionados directamente
con la aparicion de sintomatologia pro-
pia de la enfermedad». El hecho de que
se hayan producido mejoras en la medida
general y en los dos factores sefialados
previamente, es coherente con los obje-
tivos que persigue la primera parte del
programa dirigido a potenciar las capaci-
dades destinadas a reconocer determina-
dos sintomas como propios de la enfer-
medad y atribuirlos a la misma, y no tanto
a lograr una mejor adherencia al trata-
miento farmacolégico que ya era alta en
el caso de los participantes, en la medida
que se trataba de uno de los criterios de
inclusién del propio estudio.

Los resultados encontrados también
vienen a corroborar las afirmaciones de
autores como de Ghaemi y Pope (1994) y
Sutton (2004) cuando postulan que el in-
sight de los pacientes diagnosticados de
esquizofrenia puede llegar a incrementar-
se tras someterse a intervenciones diri-
gidas al reconocimiento de prédromos y
manejo de recaidas. Asimismo, coinciden
con la afirmacién de Lam y Wong (1997)
cuando defienden que, en los pacientes
diagnosticados de trastorno bipolar, la ca-
pacidad para reconocer prédromos y la
puesta en practica de estrategias de afron-
tamiento ante la presencia de los mismos
muestran cierta relacién con su nivel de
insight.

Las mejoras en el insight de los partici-
pantes implican una serie de beneficios
asociados que, en el caso de la esquizo-
frenia, suponen el incremento de la pro-
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babilidad de recuperacién (Amador y
otros, 1991), asi como mejores actitudes
hacia el tratamiento (Hoffer y otros, 2006;
Mohamed y otros, 2009), un mejor fun-
cionamiento social, una mejor valoracién
de su calidad de vida (G6émez, 2010; Ro-
seman y otros, 2008) y un menor nimero
de visitas a urgencias y dias de hospitali-
zacion (Bota y otros, 2006). Con respecto
al trastorno bipolar se ha comprobado que
este tipo de intervenciones reducen el nu-
mero de episodios maniacos, aspecto que
es especialmente relevante en el caso del
trastorno bipolar, en cuanto que los episo-
dios maniacos producen un importante
y permanente deterioro en el insight del
paciente (Yen y otros, 2007).

Un segundo aspecto que nos gustaria
resaltar, con relacién a los datos obteni-
dos en esta investigacion, es el de la nece-
saria cautela a la hora de su interpretacién
dadas las dificultades relacionadas con la
definicién, la medida y la asociacién en-
tre este concepto y otras variables, como
pone de manifiesto el estudio de revision
realizado por Chackraborty y Basu (2010)
de las investigaciones publicadas hasta el
2009, en el que se hace patente la existen-
cia de inconsistencias respecto a la forma
de medir el insight, asi como en la re-
lacién que se produce entre el insight y el
cumplimiento del tratamiento, la discapa-
cidad neuropsicolégica y la severidad de
la sintomatologia.

El insight es un fenémeno dindmico
que se encuentra fraccionado en diferen-
tes dominios determinados por multiples
factores, de modo que su evaluacién de-
pende en gran medida del momento en
que se mide (Amador y Gorman, 1998).
En este sentido, destacar que en la pre-
sente investigacién las dos medidas utili-
zadas para evaluar el insight se tomaron
en momentos en los que los pacientes se
encontraban eutimicos. Esto supone, en
primer lugar, que no se han podido medir
las posibles fluctuaciones que pudieran
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haber llegado a producirse entre fase es-
table y prodrémica tras la aplicacién del
programa. En segundo lugar, que tam-
poco se ha podido comprobar hasta qué
punto la intervencién propuesta hubiera
podido llegar a influir sobre las posibles
fluctuaciones que se producen en el in-
sight durante dicha fase, dos aspectos que
quedan abiertos para ser examinados en
futuras investigaciones.

Algunos trabajos indican que el incre-
mento del nivel de insight puede producir
en pacientes psicéticos un aumento de la
sintomatologia depresiva (Kim y otros,
1997; Smith y otros, 2000) y la ideacién
autolitica (Amador y otros, 1996), funda-
mentalmente al comienzo de la enferme-
dad, al inicio del primer tratamiento al
que se somete al paciente y en el periodo
de la fase de recuperacién inmediatamen-
te posterior a una recaida (McGorry y
otros, 1998; Sutton, 2004). En este senti-
do, nos gustaria sefalar que, a pesar de
que la presente investigacién no mide
directamente los posibles efectos de la
mejoras en insight sobre estos dos tipos
de sintomas, de algin modo a la hora de
elaborar los criterios de inclusién para
poder participar en esta investigacion se
tuvieron en cuenta estos factores. Por
ejemplo, la media de afios respecto a la
evolucién de la enfermedad en el caso de
los participantes fue de 20,13 afios, sien-
do de seis afios el menor de los tiempos
de evolucién de la enfermedad en el ca-
so de los participantes. Otro de los crite-
rios de inclusién para poder participar en
el programa fue que los participantes de-
bian de llevar al menos tres meses estabi-
lizados, criterio que se cumplié escrupu-
losamente a la hora de seleccionar a los
precandidatos. Adn asi, somos conscien-
tes que en posteriores trabajos es necesa-
rio medir los efectos que las mejoras del
insight tienen sobre la sintomatologia de-
presiva, ya que con respecto a la ideacion
autolitica se pudo observar que, poste-
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riormente a la aplicacién del programa,
ninguno de los participantes que se inclu-
yeron en el mismo llegé a verbalizar la
presencia de este tipo de ideas a sus psi-
cblogos de referencia, siendo este un as-
pecto que por su relevancia se supervisa
con frecuencia.

También nos parece pertinente referir-
nos al reducido nimero de participantes
utilizados en esta investigacion (N = 16)
que limita de forma importante la inter-
pretacién que se pueda hacer de los resul-
tados, de modo que se hace necesario di-
sefiar futuras investigaciones similares a
esta pero con una muestra de sujetos mas
amplia.

Por dltimo, no podemos obviar que
The Schedule for the Assessment of In-
sight (SAI) (David, 1990, 1992), a pesar
de estar traducida al castellano (Domin-
guez Pachén y otros, 2000), presentar
buenas caracteristicas psicométricas (Da-
vid, 1990, 1992) y de haber sido utilizada
también con pacientes diagnosticados
de trastorno bipolar (Yen y otros, 2003,
2005), no esta validada en poblacién es-
pafiola, lo cual necesariamente nos tiene
que llevar a tomar con cautela los resulta-
dos referentes al insight obtenidos en la
presente investigaciéon. Audn asi, tal y co-
mo se expone en los criterios que nos lle-
varon a seleccionarla, creemos que esta
prueba presenta varias ventajas (formato
de entrevista semi-estructurada, dimen-
siones que mide, facilidad en la aplica-
cién, posibilidad de ser aplicada tanto en
esquizofrenia como en trastorno bipolar)
que pueden ser relevantes en el ambito
clinico. Por tanto, consideramos que po-
dria resultar util la validacion de esta es-
cala en poblacién espaiiola.

Aunque los datos encontrados en re-
cientes estudios indican que un alto nivel
de insight favorece el establecimiento de
mejores alianzas terapéuticas (Lysaker y
otros, 2011; Wittorf y otros, 2009), es un
efecto que no se observa en los resultados
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de la presente investigacién. Los datos
obtenidos indican que a pesar de que las
medias tanto de la puntuacién total del
The Working Alliance Inventory-Short
Spanish Version (WAI-S) (Corbella y
otros, 2011) como de los tres factores que
la componen son superiores en la evalua-
cién post-tratamiento, estas diferencias
no resultan significativas.

Ciertamente, es muy limitada la inves-
tigacion en torno a la medida de la alianza
terapéutica tras un programa de reconoci-
miento de prédromos y manejo de crisis.
Una excepcioén es el estudio realizado por
Van Meijel y otros (2006), en el que se
encontraron diferencias significativas en
cuanto a la alianza terapéutica después de
que los participantes se sometieran a un
programa de intervencion de este tipo.
No obstante, la alianza terapéutica que se
mide en este estudio es la de los partici-
pantes con los terapeutas que administran
el tratamiento, mientras que en nuestra
investigacion el concepto de alianza tera-
péutica hace referencia a la relacién entre
los participantes y los psiquiatras de refe-
rencia que, en esta ocasién, no fueron los
profesionales que administraron el pro-
grama de tratamiento.

Una posible explicacién de la falta de
resultados significativos podria estar rela-
cionada con el tiempo de duracién del
programa de intervencién propuesto para
facilitar la adquisicion de estrategias y
habilidades destinadas a modificar creen-
cias disfuncionales, manejar los niveles
de ansiedad y llevar a cabo una comuni-
cacién mas efectiva con el psiquiatra.
Quizas, las cinco sesiones que se utilizan
para abordar estos aspectos sean muy
pocas para la adquisicion de estas estrate-
gias/habilidades que en ocasiones pueden
resultar complejas. Hipétesis que debera
ser examinada mediante la evaluacién del
posible efecto que una intervenciéon como
la planteada en esta investigacién, pero
con una mayor duracidn, tiene sobre la
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alianza terapéutica percibida por el usua-
rio respecto a su psiquiatra de referencia.

Otra limitacién de esta investigacion
es la relacionada con el hecho de que los
participantes pueden no haber aplicado
lo aprendido en las sesiones de entrena-
miento de la segunda parte del programa
para la adquisiciéon de determinadas es-
trategias/habilidades que han de ser lle-
vadas a cabo cuando aparece sintomato-
logia prodréomica. Durante el tiempo en
el que se procedi6 a la aplicacion del pro-
grama, ningun participante informé de
la aparicién de dichos sintomas, de mo-
do que no tuvieron oportunidad de po-
ner en practica las estrategias/habilidades
con las que se les habia entrenado y poder
experimentar si les eran utiles y observar
las posibles reacciones del psiquiatra an-
te la puesta en practica de las mismas.

También habria que destacar que a pe-
sar de que todos los participantes tuvie-
ron al menos una cita con su psiquiatra
durante los tres meses que dur6 la aplica-
cién del programa, estas fueron citas de
seguimiento en las que los participantes
no tenian que informar de ningtn aspecto
relevante al psiquiatra con respecto a su
enfermedad y en las que no hubo modifi-
caciones en el tratamiento farmacoldgico.
Esto vendria a reafirmar la necesidad de
llevar a cabo una intervenciéon como la
propuesta en la segunda parte del progra-
ma, pero de mayor duracién.

Por otro lado, las puntuaciones obte-
nidas en el WAI-S por los participantes
en la condicién pre-tratamiento pueden
ser consideradas elevadas. La puntuacién
media total del WAI-S en la condicién
pre-tratamiento fue de 60,25 sobre 84, en
el factor objetivos fue de 18,125 sobre 28,
en el factor acuerdos 20,75 sobre 28 y en
el factor vinculo 21,75 sobre 28; puntua-
ciones medias que mejoraron, aunque de
forma no significativa, en la condicién
post-tratamiento. Esto supone un proble-
ma que impide observar si realmente se
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dan diferencias significativas posteriores
al tratamiento, puesto que al ser inicial-
mente elevadas, el posible margen de
mejora queda muy reducido.

Por otro lado, cabria sefnalar que ha-
ciendo un analisis mas pormenorizado de
los resultados de cada uno de los partici-
pantes y quedandonos con los dos tnicos
que dieron resultados por debajo de 42
(que es la mitad de la puntuacioén total del
WAI-S), uno de los participantes dio un
aumento de cuatro puntos entre las condi-
ciones pre y post-tratamiento (de 37 a 41)
y en el otro el aumento fue mucho mayor,
concretamente de 32 puntos (de 34 a 66
puntos). Datos que sugieren la necesidad
de que en futuras investigaciones se plan-
tee utilizar participantes que muestren un
mayor nivel de dificultad en torno a la
alianza terapéutica con sus psiquiatras de
referencia. Finalmente, sefialar que es
posible que, al igual que se apuntaba con
relacién a la variable insight, el reducido
nimero de participantes haya podido in-
fluir en que los resultados no sean estadis-
ticamente significativos, dejando abierta
la necesidad de plantear futuras investiga-
ciones con muestras mas amplias.

La finalidad de la mayoria de inter-
venciones centradas en el reconocimiento
de prédromos y manejo de crisis no es
otra que tratar de reducir el nimero de
ingresos hospitalarios y su duracién en
las personas que se someten a las mismas.
Diversas investigaciones han obtenido re-
sultados positivos a este respecto después
de la aplicacién de programas destinados
al reconocimiento de sefiales de aviso de
crisis y manejo de recaidas, en pacientes
esquizofrénicos (Gumley y otros, 2003;
Herz y otros, 2000), con trastorno bipo-
lar (Colom y otros, 2003, Perry y otros,
1999) y con ambos tipos de diagndsticos
(Mueser y otros, 2002).

En esta investigacién la media de ingre-
sos psiquidtricos de los participantes que
se sometieron al programa de interven-
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cién en los dos afios previos al comienzo
del programa era de 0,75 (D. T. = 1,125)
y la media de dias de ingreso de 14,81
(D. T. = 22,09). Esto nos lleva a tener que
esperar al menos dos afios, una vez finali-
zada la intervencion, para poder realizar
un analisis fiable acerca de si el nimero de
ingresos y de dias de duracion llega a dis-
minuir con respecto a los datos obtenidos
previos a la aplicacién de la intervencion.
En este sentido, uno de los objetivos que
quedan pendientes en el presente trabajo
es observar si la intervenciéon propuesta
influye tanto en el nimero de ingresos
hospitalarios como en la duracién de los
mismos. No obstante, podemos resefiar
que seis meses después de la conclusion
del programa no se ha producido ningtn
ingreso psiquidtrico en el caso de los parti-
cipantes que se sometieron al mismo.

A nivel general podemos concluir que,
mas allda de las limitaciones inherentes
a diversos aspectos relacionados con la
presente investigacién como, por ejem-
plo, el tamafio de la muestra o el tiempo
de intervencion, que deberan ser exami-
nados en posteriores estudios, los datos
sugieren que el programa de intervencion
propuesto en este trabajo puede constituir
una herramienta eficaz, en la medida que
su aplicacién puede suponer beneficios
para el propio usuario, los profesionales
encargados de llevar a cabo su tratamien-
to y la sanidad publica.
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