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EDITORIAL

Los concursos publicos para la adjudicacion de la gestién de diversos recursos de atencion a
personas con trastorno mental grave, llevados a cabo en la Comunidad de Madrid a lo largo
del Ultimo afio, han puesto en evidencia una realidad que afecta a muchos territorios del Es-
tado y que genera gran preocupacion pensando en el futuro.

En diversas comunidades autdbnomas se ha venido apostando por el modelo de gestién priva-
da de los servicios publicos de rehabilitacién psicosocial y atencién a personas con trastorno
mental. Este hecho no ha sido incompatible con la consecucién de unos servicios publicos
gue consideramos han venido dando una atencién de calidad, rigor y eficacia probada. Con el
paso de los afos, y a causa de diferentes modificaciones legales, el peso de los factores eco-
nomicos ha ido ganando importancia sobre las consideraciones técnicas a la hora de decidir
las adjudicaciones. Por otra parte, desde hace tiempo, el sector sociosanitario, el de atencién
a la discapacidad y los servicios sociales en general han sido objeto cada vez de un mayor
interés por parte de mas empresas, incluidos fondos de inversién. Esta circunstancia se ha
venido agudizando en los Ultimos afios lo que ha propiciado una competencia agresiva entre
empresas con y sin experiencia en el sector de la rehabilitacion psicosocial. Ello ha originado
que las ofertas econdmicas se conviertan en la clave para la adjudicacién de la gestion de los
servicios de atencién y un cambio cada vez mas frecuente en las empresas concesionarias.

Estas circunstancias suscitan inquietud entre los y las profesionales de la rehabilitacion psico-
social y por ello manifestamos que:

+  Esimprescindible que las administraciones publicas contintien ejerciendo una ex-
haustiva supervision respecto de la calidad técnica de la atencién prestada. Con
ello se ha de garantizar que las personas en atencién no sufran consecuencias
indeseadas y continlen recibiendo los apoyos que precisen. Nos parece impres-
cindible que los concursos publicos prioricen los criterios técnicos como factor
determinante para la adjudicaciéon de los mismos. De otra forma, se estaria per-
diendo el elemento fundamental de dicha calidad.

+ Las condiciones materiales de los recursos deben ser siempre las adecuadas y no
verse sometidas al albur de que las empresas gestoras precisen recortar gastos
sea cual sea el motivo.

+ Entendemos que uno de los riesgos de la competitividad casi exclusivamente ba-
sada en aspectos econémicos es un empeoramiento a corto o medio plazo de las
condiciones laborales de los y las trabajadoras. Este factor también implica un
peligro para una merma en la calidad de la atencién a la ciudadania.

Por todo lo anterior nos parece ineludible, para el mantenimiento de unos servicios publicos
dignos, que las administraciones publicas supervisen y aseguren la calidad de los mismos.
Para ello seria indispensable:

« Crear un marco que permita potenciar criterios que pongan en valor lo técnico
frente a lo econémico.

+ Velar por el mantenimiento de las condiciones y estabilidad laborales de los y las
trabajadoras afectadas.

+  Evitar la excesiva mercantilizacion de la competencia legal entre empresas y conti-
nuar ejerciendo un control estrecho de la calidad técnica de la atencion prestada.

Todo ello ha de permitir conjugar el valor de los servicios publicos y los intereses legitimos
de las empresas gestoras.

Junta de la AMRP
Asociacion Madrilefia de Rehabilitacién Psicosocial
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RESUMEN

Introduccion: En el afio 1988 se crea el CRPS de Alcala de
Henares dentro de una red que pretendia desarrollar el
nuevo modelo de atencion en salud mental comunitario,
El objetivo de este estudio es conocer la situacién en la
gue estan en la actualidad las personas que fueron aten-
didas en los primeros diez afios de funcionamiento de
este CRPS.

Método: Se realizan entrevistas a las personas atendidas
en el CRPS entre 1989 y 1999 para conocer su situacién
en diferentes ambitos y la satisfaccién sobre la atencién
recibida en su dia en el CRPS. También se analiza el uso de
la hospitalizacion y la urgencia en el dltimo afio.

Resultados: Se realizaron 70 entrevistas. El 97,2% esta
viviendo en la comunidad, la mayoria con su familia. El
42,8% utiliza algiin recurso comunitario normalizado y el
38,5% alguin recurso especifico. El 64,2% manifiesta tener
amigos y el 87,1% mantiene relaciones familiares estre-
chas. El 80% continda siendo atendido en los CSM. En el
ultimo afio el 10% necesité acudir a la urgencia y el 5,7%
han requerido hospitalizacién. Valoran con puntuaciones
altas la satisfaccion con su estancia en el CRPS. Ademas se
sienten bastante satisfechos con la vida en general.

Discusién: los datos parecen indicar que la gran mayoria
de las personas con trastorno mental grave pueden vivir
en la comunidad. Parte de este resultado se podria atri-
buir a la existencia de una red de salud mental adecuada
que atienda las diferentes necesidades sanitarias y psico-
sociales. El CRPS parece que juega un papel importante
en estos resultados.

Palabras clave: rehabilitacion psicosocial, persona con
enfermedad mental, servicios de salud mental comunita-
rios.

ABSTRACT

Introduction: In 1988 was born Alcald de Henares' CRPS
in a network that followed to develop the new model of
comunitary treatment in the mental health services. The
objective of the present study is to know what is the situa-
tion of people that were treated in the first ten years of
working of the CRPS.

Method: We interviewed people that were looked after in
CRPS between 1989 and 1999 in order to know their state
in different spheres and their level of satisfaction about
the treatment that they received in CRPS. Also there is an
analysis of the use of hospitalization and emergency ser-
vices in the last year.

Results: there were 70 interviews. The 97,2% are living in
the community, the most of them are living with their fa-
mily. The 42,8% uses any standardized comunitary resour-
ce and 38,5% any specific resource. The 64,2% says having
Friends and 87,1% have close familiar relationships. The
80% maintains his/her assistance in the Mental Health
Center. Last year, 10% needed going to the emergency
service and the 5,7% required to be hospitalized. The va-
lue with high punctuation and the satisfaction with them
stay in CRPS. Also they feel quite satisfied with the life in
general.

Discussion: the results seem to indicate that the great ma-
jority of people with severe mental disorders can live in
the community. A part of this result could be attributed to
the existence of an adequate mental health network that
pay attention to the different sanitary and psychosocial
needs. The CRPS seems to play an important role in these
results.

Keywords: Psychosocial Rehabilitation, Mentally Ill Per-
sons, Community Mental Health Services.
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1.-INTRODUCCION

A continuacién, y amodo de introduccién, se exponen algu-
nos conceptos tedricos y un breve recorrido histérico que
nos permita ubicarnos en el contexto en el que transcurre
el presente estudio.

El trastorno mental grave

El término “Trastorno Mental Grave” (en adelante TMG) es
utilizado en la actualidad con relativa frecuencia en el cam-
po de la atencién a la salud mental. A pesar de la hetero-
geneidad en su delimitacion, parece haber un relativo con-
senso sobre las dimensiones que deben tenerse en cuenta
para la definicion operativa: existencia de una sintomato-
logia “psicética”, una evolucién prolongada en el tiempo y
un componente de discapacidad con alteracion funcional' .

Son varios los estudios que se han realizado para evaluar
las necesidades de las personas con TMG. Navarro y Ca-
rrasco? se propusieron explorar las caracteristicas psico-
patoldgicas y de funcionamiento social en una muestra de
personas con trastorno mental grave que viven en la comu-
nidad. Obtuvieron que el deterioro en el funcionamiento es
una medida importante tanto en el tratamiento como en la
definicién de la recuperacion. Concluyeron que combinar
la atencién al funcionamiento social y a la psicopatologia
resulta vital en todas las fases del trastorno y contribuye a
mejorar la calidad asistencial en estas personas. Por otro
lado, actualmente se esta asumiendo que la mejora en los
servicios de atencién de salud mental esta pasando por
una mayor participacion de las personas con trastornos
mentales y sus familias3.

Evolucién de la reforma psiquiatrica

Buscar los antecedentes de la reforma psiquidtrica, nos
hace remontarnos al siglo pasado, asi en 1965 se promulgd
en Estados Unidos la llamada Ley Kennedy, que puede ser
considerada como el punto de partida oficial de los mo-
vimientos de reforma en salud mental ocurridos en todo
el mundo occidental durante las siguientes dos décadas*.
Estos autores sefialan varios factores desencadenantes de
esta reforma, como la insatisfaccién con el modelo hospita-
locéntrico o el descubrimiento de tratamientos farmacol6-
gicos eficaces en la década de 1950.

Tanto en Espafia como en otros paises, el tratamiento y el
alojamiento de personas con problemas de salud mental
y mas concretamente en el caso de existencia de TMG,
se han visto como elementos necesariamente insepara-
bles: primero en los hospitales psiquiatricos y luego, con la
desinstitucionalizacion, en los modelos de atencion comu-
nitaria. El advenimiento de la rehabilitacién psicosocial y,
mas tarde, la recuperacion, ayudo6 a cambiar el paradigma,
centrando la importancia en promover la capacidad de las
personas para lograr una vida ubicada en la comunidad®.

La reforma psiquiatrica en Espaia

La reforma se inicia en Espafia en los afios setenta, me-
jorando las condiciones fisicas y humanas en las que se
atendia a las personas con problemas psiquiatricos den-
tro de los hospitales y dando los primeros pasos hacia la
desinstitucionalizacion. Sin embargo, el proceso de refor-
ma propiamente dicho debe situarse a partir de 1985 con
la publicacién del “Informe de la Comisién Ministerial para
la Reforma Psiquiatrica™.

En Espafia, la Ley General de Sanidad (LGSY’ de 1986 apues-

ta por un Sistema Nacional de Salud que garantice una
prestacion universal equitativa y descentralizada de finan-
ciacion publica en Salud Mental. En su Articulo 20, disefia
las lineas maestras de la transformacién de la asistencia
Psiquiatrica en base a un modelo comunitario y desinstitu-
cionalizador, y en su total integracién en la sanidad general.
Con esta norma, Espafia asumio los principios que venian
rigiendo los procesos de cambio de los paises desarrolla-
dos (Reino Unido, EEUU, Canada, Italia...)2.

La reforma se desarrolla de forma desigual en el territorio
espafiol y conlleva una creacién desigual de los diferentes
recursos que se precisan para atender a estas personas en
la comunidad, existiendo a dia de hoy grandes diferencias
entre Comunidades Autbnomas.

En este contexto, y con la necesidad de desarrollar las li-
neas de la LGS, en 1988 surge el “Programa de Servicios So-
ciales Alternativos a la Institucionalizacién Psiquiatrica” (en
adelante el Programa) de la Comunidad de Madrid, depen-
diente en aquel momento de la Direccién General de Servi-
cios Sociales Especializados de la Consejeria de Integracion
Social. Dicho Programa tiene como objetivo atender las
necesidades sociales y psicosociales especificas de las per-
sonas con enfermedades mentales crénicas. Para ello, se
fueron poniendo en marcha un conjunto de servicios so-
ciales especializados de rehabilitacién psicosocial, rehabili-
tacién laboral, atencién residencial y soporte comunitario
orientados a favorecer y apoyar la integracion social de di-
chas personas, trabajando de un modo complementario y
coordinado con la red de Servicios Sanitarios de Salud Men-
tal. El primer servicio de rehabilitaciéon creado por el Progra-
ma ese ano fue el Centro de Rehabilitacién Psicosocial (en
adelante CRPS) de Alcala de Henares, aunque no fue hasta
Mayo de 1989 cuando se recibié al primer usuario.

El nacimiento del CRPS de Alcalé no es la Unica experiencia
de rehabilitacién en la Comunidad de Madrid en aquella
época. Desde la Consejeria de Sanidad se promueve a par-
tir de 1986 la transformacién del antiguo hospital Psiquia-
trico de Leganés en el Instituto Psiquiatrico José Germain,
que crea una red comunitaria de servicios ambulatorios,
hospitalarios y de rehabilitacién.

En esos momentos, la extinta Area 3 a la que pertenecia el
CRPS de Alcald de Henares estaba en proceso de integra-
cién de las diferentes redes que coexistian en la atencién
en Salud Mental (Ayuntamientos, Comunidad e INSALUD).
Se contaba con un Centro de Salud Mental en Alcald de He-
naresy otro en Torrején de Ardoz, ademas de consultas de
psiquiatria y enfermeria en los antiguos ambulatorios del
INSALUD. A partir del afio 1991 se desarrollan y consolidan
dentro de los Centros de Salud Mental de distrito los pro-
gramas de rehabilitacién y de seguimiento y continuidad
de cuidados que ponen el foco de su atencién en las perso-
nas con trastorno mental grave.

Detallamos a continuacion otros recursos con los que se
fue contando progresivamente:

-En el afio 1988 se pone en marcha la Casa de Transi-
cién, recurso terapéutico y residencial al que se podian
derivar personas desde diferentes areas sanitarias.
Este dispositivo estaba situado en Madrid®.

-En 1991 se abre el primer Centro de Rehabilitacion La-
boral (en adelante CRL): CRL de Nueva Vida en el distri-
to de Ventas de Madrid.

-Se crea en Alcala de Henares la asociacion de familia-
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res APISEP, (Asociacion Para la Integracién Social de En-
fermos Psiquicos) (1991).

-Se pone en marcha la primera miniresidencia en 1991
ubicada el distrito madrilefio del Retiro.

-Se desarrollan algunos proyectos de integracién labo-
ral de la mano de los fondos Horizon provenientes de la
Unién Europa (1993-1994).

Se contaba con el apoyo de estos recursos, todos ellos si-
tuados en Madrid ciudad, con las dificultades que conlle-
vaba la distancia para que los usuarios acudieran y para
desarrollar el trabajo en red.

Los ingresos de los usuarios de Alcala de Henares se reali-
zaban en el Hospital Psiquiatrico Alonso Vega Situado a 60
km. de Alcald de Henares (hoy Hospital Dr. Rodriguez Lafo-
ra). La unidad de hospitalizacién breve del Hospital Univer-
sitario Principe de Asturias (en adelante HUPA) en Alcala,
se abre en 1998.

En este contexto se desarrolla el germen de trabajo para
consolidar la reforma psiquiatrica y es también en este con-
texto donde fueron atendidas las personas a las que hace
referencia este estudio.

Beneficios de la red comunitaria frente a la institucional

Hace ya bastantes décadas se publican algunos articulos
qgue comentaban la posibilidad de trabajar aspectos psico-
sociales fuera de la red institucional para mejorar la calidad
de vida de las personas con TMG'.

En un reciente estudio3 se realiz6 una encuesta an6nima
sobre las necesidades o sugerencias sobre diferentes areas
de los usuarios de salud mental y sus familias, las dimensio-
nes personales y sociales de la enfermedad, el tratamiento
médico y psicoterapéutico, la rehabilitacion psicosocial o la
ayuda recibida de los profesionales. La necesidad mas im-
portante evaluada por los participantes fue el apoyo emo-
cional (@amistades, pareja, familia), lo que refuerza la idea
de trabajar desde un modelo de atencién comunitario.
Por otra parte, tanto usuarios como familiares insistieron
en la importancia de tener libertad para tomar decisiones
importantes en la vida y la influencia de este hecho en su
calidad de vida.

Eficacia de la rehabilitacién psicosocial

Actualmente, en la Comunidad de Madrid se cuenta con
Centros de Rehabilitacion Psicosocial, Centros de Rehabi-
litacion Laboral, Miniresidencias, etc., pero existe gran difi-
cultad para evaluar el programa de rehabilitacion disefiado.

Sefialan Gonzalez Cases y cols."” que son muchos los estu-
dios que avalan y recomiendan la rehabilitacién psicosocial
en su conjunto como una de las alternativas de interven-
cion para el trastorno mental grave, si bien existen limita-
ciones a la hora de obtener resultados concretos acerca de
qué es lo que funciona.

El desarrollo de la rehabilitacién psicosocial ha llevado aso-
ciado la implementaciéon de diferentes modelos. Existen
dificultades a la hora de evaluar la eficacia general de la
rehabilitacion psicosocial dada la inexistencia de un Unico
modelo y marco tedrico, asi como de diferencias metodo-
l6gicas sustanciales entre ellos y gran variabilidad en su
aplicacién en funcién de los territorios, tanto dentro como
fuera del pais'.

A pesar de los escasos estudios realizados en Espafia po-
demos mencionar algunos que avalan la eficacia de la re-
habilitacién psicosocial en nuestro pais como Navarro, Gar-
cia-Heras, Carrasco y Casas'®, que han obtenido relacién
entre la puntuacién en calidad de vida y variables como
el apoyo social ofrecido por un programa de integracién
social y apoyo comunitario (Fundacion FISLEM, Castilla La
Mancha), el deterioro psicosocial y la situacién sociolabo-
ral. Por su parte, Gonzalez-Casesy cols."" han realizado una
investigacion acerca de la efectividad de los CRPS en la Co-
munidad de Madrid, obteniendo una mejora en calidad de
vida, funcionamiento psicosocial y discapacidad en las per-
sonas evaluadas que son atendidas en estos recursos. Pa-
rece que esa mejoria es mas pronunciada en los primeros
cinco a ocho afios de intervencién y es mayor en mujeres
que en hombres.

Objetivos

En el presente trabajo se contemplan dos objetivos: averi-
guary describir la integracion comunitaria actual de las per-
sonas atendidas en el CRPS de Alcald de Henares durante
los 10 primeros afios de funcionamiento (de mayo 1989 a
abril de 1999) y analizar si las personas que fueron dadas
de alta del CRPS por cumplimiento de objetivos tienen un
funcionamiento comunitario y un uso de recursos sanita-
rios diferentes a las personas que causaron baja del CRPS
y, por tanto, no cumplieron sus objetivos de rehabilitacion.
En resumen, se pretende observar si las mejorias obteni-
das por las personas tras su paso por el CRPS se mantienen
pasados 20 afios 0 mas o estos resultados se diluyen con
el tiempo.

2. METODO

Disefio. Se presenta un estudio transversal observacional
retrospectivo.

Instrumentos. Para el estudio se disefia un registro en el
que se incluyen variables socio-demograficas y clinicas,
obtenidas estas Ultimas, a través del registro del Hospital
Universitario Principe de Asturias. Paralelamente, se realiza
una entrevista ad hoc que recoge datos sociales y clinicos,
el uso de recursos, asi como valoraciones subjetivas de los
encuestados respecto al Centro de Rehabilitacion (si le ha
servido de ayuda, si le fue Util, etc.), y por otro lado, una va-
loracién personal y general sobre su vida en la actualidad.

Método. Para llevar a cabo dicho estudio, se realizaron en-
trevistas, bien presenciales o telefénicas, con los usuarios o
sus familiares. Se consultaron los registros de las historias
clinicas de los participantes para determinar el uso de la
urgencia hospitalaria, los ingresos psiquiatricos, los cam-
bios de diagndstico y otros datos clinicos. Se confecciona
un listado de las personas del distrito de Alcala de Henares
atendidas durante los 10 primeros afios de funcionamien-
to (1989-1999). De este listado inicial (186 personas) son
excluidas las personas que recibieron menos de dos afios
de intervencion (42 personas) en el CRPS, al considerar que
una intervencién en rehabilitacion psicosocial menor de
dos afios dificilmente iba a producir cambios perdurables
en las personas. De los 144 sujetos restantes se incluyeron
en el estudio a 70 personas a las que se pudo pasar la en-
cuesta. El resto no la cumplimentaron por diversos motivos
(fallecimiento, rechazo, no localizado, etc. ) que se especifi-
can mas adelante.

Muestra. La muestra fue seleccionada con los siguientes
criterios:
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-Criterio de inclusion: todas las personas con trastorno
mental grave del distrito sanitario de Alcald de Henares
que accedieron al CRPS entre el 1 mayo de 1989y el 30
de abril de 1999).

-Criterios de exclusién: haber recibido menos de dos
afos de intervencién en el CRPS.

De las 144 personas del distrito sanitario de Alcala de He-
nares atendidas durante al menos 24 meses en el CRPS
durante los 10 primeros afios de funcionamiento del dis-
positivo (1 de Mayo de 1989 al 30 de abril de 1999), se aplico
la encuesta a 70 sujetos.

La edad media de estas personas cuando ingresaron en el
CRPS era de 32,17 afios (SD=9,81) (méaximo: 57 afios; mini-
mo: 17 afios). En la actualidad, 2019, su media de edad es
de 55,02 afios (SD=10,33)".

Las 74 personas a las que no se les pudo pasar la encuesta
se distribuyen de la siguiente forma: fallecidas 37 personas,
no localizadas fueron 18, rechazaron participar 12 perso-
nasy continuaban en la actualidad en atencién en el CRPS 7
personas (dos de ellas ininterrumpidamente y el resto han
sido reingresos en el Centro tras una alta o un abandono).

Las principales caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de las 70 personas entrevistadas y que finalmente configu-
ran el estudio se muestran en la tabla 1.

Tabla1. Datos sociodemogréficos y clinicos

W (%)
Saxo Hombre 49 (70)
Mugar 21 (30)
Saolo 15 (21.4)
Faraja B (12,8}
Fadres 27 [98.5)
(rros familares 9(12.8)
Cenvvencia Minwresidencia 3(4.2)
Piso Suparvisado 2 (2.8)
Larga estancia 2 (28)
Ortros (Hostal, habitacion J(4.2)
Anallabelo 1(1.4)
San esludo (lee y escnbe) 1]
Educacion aspecial 1]
Ensefianza pnmaria, E.GB, (1* 28 (40.0)
wlapa) 6° de EGB
Bachiller elemental, E.G.B. (2* 14 (20,00
elapa), §° de EGH, ESO.
Bachiller supenor, BUF, COU 16 [24.8)
Estudios Bachillarato
F.P. 19 grada 4 (5.7)
F.P. & Ciclo de grado medio 2 12.8)
3% grado. Ciclo de grado superior. | 2 (2.8)
Titule de graduado medio 111.4)
universitario
Titula de graduado superics ]
WS ra
(rros 2 (2.8)
Esquizofrenia 47 (B7.1)
Trastorno bipolar ]
Trastomos delirante ]
Oiras psicosis 34.2)
Dragnéstica Trastomos de personaldad 15 [21.4)
Trastormos de ansiedad o del| 2(2.8)
eslado de dnimo
(rros (espechcar) 314.2)

La duraciéon del trastorno psiquidtrico es de 367 meses
(SD=78,7). Maximo de 628 y minimo de 225 meses. Esto
supone de media unos 30 afios de evolucion.

Anadlisis estadistico. Para las variables cualitativas se apor-
tan ndmero y porcentaje. Las variables cuantitativas son
analizadas con la media, desviacién estandar, puntuacion
maxima y minima. La normalidad se determina con la
prueba Kolmogorov-Smirnov. Las medias se comparan
con la prueba T para muestras independientes y con las
pruebas no paramétricas U de Mann-Whitney y el test H
de Kruskal-Wallis. La significacion estadistica se establece
en p<0.05y p<0.01. Los datos recogidos se procesaron utili-
zando la version 18.0.0 del paquete estadistico SPSS

3. RESULTADOS

Se presentan datos de los 70 entrevistados sobre su tra-
bajo, convivencia actual, relaciones de amistad, apoyos
familiares, causa de la salida del centro, uso de recursos es-
pecificos de atencién en régimen diurno, uso de recursos
comunitarios en el dltimo afio y desde su salida del CRPS,
uso de recursos educativos en el Ultimo afio y desde su sali-
da, y asistencia a Centro de Salud Mental. Estos datos se en-
cuentran desglosados en la Tabla 2 en funcién de sila salida
del usuario fue por situacion de alta, baja o abandono. Se
entiende salida por “alta” cuando la persona ha cumplido
sus objetivos individualizados de rehabilitacién, salida por
“abandono” cuando el usuario decide abandonar volunta-
riamente el proceso de rehabilitacién sin haber alcanzado
los objetivos propuestos y salida por “baja” cuando el usua-
rio deja el servicio por otra razén (traslado de domicilio, fa-
llecimiento...). Enlas columnas se representan las variables,
los parametros estudiados, el nUmero de personas, el por-
centaje frente al total, el desglose de cada grupo en altas y
bajas/abandonos y la “p" resultante de comparar los datos
del grupo de personas dados de “alta” con el grupo de per-
sonas de “baja” y “abandono”. En filas se representan las
diferentes variables del estudio.

Tabla 2: Resultados en funcién del tipo de salida del CRPS

no|% ALTAS RESTO ]
BRI e B
Al
Saxd Hamiang 4% | T0 ) 10 (T1 .4} 060
(ERE
Miugar 21 |3 17 4 (285
(303
Tolo 8 214 | 13 - T ] L]
(232
Farma G [ 128 [3Ea] [®are
Fadres FERECEY L TH]
42.8)
Comivancia Otrcs fTamdiares ] FEN BEEETE EEED]
Wil e 3 |42 [z3as5T [N
PFiso Superssado 2 2.8 ZAAT o
Lirga eitasan 2 | 258 JZ(as5T) o
e [Hemtal, 3 a4l LT ECH [+
vl
L:2 IR EFED EIELIR L [T
Trat W B BIE [H TET00;
e (a8
Wargrd T |47 [3E% [0

"Nétese que la edad actual no se corresponde a la edad media al entrar en el CRPS mas 20-30 afios ya

2En larga estancia viven 5 personas de las que se pudieron entrevistar a 2
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Un 80% (n=56) de los entrevistados fueron dados de alta
por cumplimiento de objetivos. Abandonaron el recurso
por decisién propia un 12,8% (n=9), siendo un 7,1% (n=5) el
dato de personas dadas de baja del recurso: una por trasla-
do a unidad de larga estancia, 2 por cambio de domicilio y
2 por traslado a otros recursos.

Reingresos al CRPS:

Hay 7 personas en atencién actualmente que entraron al
CRPS durante el periodo del estudio. Estas personas no
fueron entrevistadas porque siguen en el CRPS (y el estudio
solo hace referencia a las salidas de los usuarios en los 10
afios del estudio), aunque en algin momento de su pro-
ceso de rehabilitacion salieron y volvieron a reingresar. La
tabla 3 muestra el tiempo de permanencia en el CRPS, el
tiempo transcurrido fuera después de alta o abandono y el
numero de reingresos de las personas que permanecen en
atencién desde la apertura del Centro hasta el momento
del estudio.

Tabla 3. Personas que permanecen en atencién desde la apertura del Centro hasta el
momento del estudio.

Thempo de
N prsonas REIMrEsos | permanencia en Tlmlr:i:cumdn hastn #
ol CRIFS ol
2 PETEONAS 50 2
mantenen desde a  whet y
L inrrbrietan e
T peraeu 7 afios y 1 meses
r 1 11 aflos ¥ 10 masas
salieron de alia 11 afios r
T PR 1 mha y 9 masas
sabarce por 1 17 afos ¥ 3 mases
abandone 11 afcs
. 2 s 2 aflos y 1 mas P
1 persona salid . FJ 2ahosy B .
3 Ro &
BOr BB veg | £ 8008 y B mesed SrHriEd a:lﬁ-z‘a
3 100 cias Bahosy )

Uso del Hospital Universitario Principe de Asturias-HUPA:

Se recogen datos sobre el uso del HUPA por parte de los
70 entrevistados durante el Ultimo afio previo a la entrevis-
ta, reflejados en la Tabla 4. Cabe destacar que 2 personas,
que se han entrevistado, no tienen datos a este respecto.
Se detalla si es una urgencia o ingreso en la unidad de hos-
pitalizacién breve de psiquiatria. Se especifica en las dos
situaciones el nimero de personas que lo han utilizado y
el porcentaje que representan en el total, la media de uso,
la desviacién estandar y el maximo y minimo, nimero de
veces que se ha usado; desglosadndose entre altas y bajas/
abandonos.

Tabla 4. Uso del Hospital-HUPA en el Ultimo afio

I Total Alta Hajalfihandono [
[ K di
ni| % |n| weces | S50 M".:I:n\o n weces | 5D F:a:-‘m
usado ™ usado e
Uigencia| 7| 10| 6| 271 00| 1.7 b T 2.0 |0
ngresa |4 |57 3 3 0E3 T°5 ™ | a T 1 40 |

Valoracién de los entrevistados sobre el CRPS:

Los entrevistados han respondido a 5 preguntas con el fin
de conocer su opinidn sobre la atencién prestada por par-
te del Centro (satisfaccién, ayuda, utilidad y duracién de la
estancia) y respecto a su vida en general. Las respuestas se
evaluaron de 1 a 10. Los resultados se muestran en las ta-
blas 5y 6. En la tabla 5 se muestra la pregunta realizada a
los entrevistados sobre la satisfaccion en referencia a la du-
racion de la estancia en el CRPS. Como posibles respuestas
se dio a elegir entre demasiado tiempo, el tiempo justo o
poco tiempo. Se muestra también el porcentaje de perso-
nas de cada respuesta.

Tabla 5. Resultados satisfaccion con el tiempo de estancia en el CRPS

wae [ ALTATRESTO] P
Rospussla prsonas 5
Demaswado R 5.5 1EE% [T
LEsta salstecho con al [renew) 10T
r!rL:a“nF?l'-l'l;mnf::ﬁ Tesmpo pasto 67E% | elw | D0
o la I.-'!Ia.'w:a:- Poca Tiempa 21 6% TES% | 0%

En la tabla 6 se muestran las cuatro preguntas realizadas
a los entrevistados sobre la atencién prestada por el CRPS
en sumomento y su vida actual. Se muestra para cada pre-
gunta la media y desviacién estandar de la puntuaciéon que
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se obtuvo del 1 al 10 (siendo 1 poco satisfecho o poco Util y
siendo 10 muy satisfecho o muy Util).

Tabla 6. Resultados satisfaccion sobre la atencion prestada por el CRPS en su momento
y sobre su vida actual.

BLTAS | RESTO F
Miedia S0 Hedia Media

(S0} (50
st matizlecho ta. habs 5 LT I Ly
oEsti satslocho dahabarida | o | o | ?:“ o

al CRPS en su momento?
B30 | 669 oo

£La ha ayudads ol CRPS? god | 238 | oon | @S2
i) BT | OATE |
Lo ha sido Ot ol CRPS? Ted | 237 | g | a3

Y

79 S

-] 245

4. DISCUSION

Discusion: Se observa una razonable inclusion de usuarios
en el estudio. Sélo el 12,5% de las personas no pudieron
ser localizadas y ha de tenerse en cuenta que se estaba ras-
treando a usuarios que dejaron el CRPS hace 20 6 30 afios.
S6lo no quisieron responder a la encuesta el 8,3% de las
personas contactadas. Quizas, seria interesante poder ana-
lizar las razones por las que denegaron su participacion,
pero este interés excede el propodsito de este estudio. Lla-
ma poderosamente la atencion que de todas las personas
atendidas durante esa primera década de funcionamiento
del CRPS, una cuarta parte (37 personas) han fallecido y sor-
prende el dato porque se puede intuir que el fallecimiento
no serfa por causas naturales ya que la media de edad al
entrar en el centro fue de 32 afios, por lo que a fecha actual
tendrian en torno a los 60 afios. Se ha notificado el suicido
como causa de la muerte en 10 de los 37 fallecidos (27,02%
de los fallecimientos). Este también podria ser un intere-
sante tema para estudios posteriores.

Uno de los resultados mas destacables es que, de todas las
personas entrevistadas, sélo el 2,58% vive en una unidad
psiquidtrica de larga estancia y el 7% en un recurso residen-
cial comunitario. El resto, el 90%, ha conseguido mantener-
se en la comunidad, dato acorde con las investigaciones
que confirman que las personas con trastorno mental gra-
ve pueden mantenerse en la comunidad de forma aut6-
noma o con los apoyos que necesite. Asi, un tercio de las
personas estudiadas requieren algun tipo de recurso espe-
cffico de soporte o rehabilitacién (Centro de dia, Equipo de
Apoyo Social Comunitario, etc.). También destacar que sélo
el 12% vive con su pareja y casi el 40% sigue viviendo con
los padres.

La gran mayoria de las personas contindian, tras mas de
dos décadas, la atencion en los Centros de Salud Mental
aunque aparece un 17,1% de usuarios que ya no estan en
atencion en la red de Salud Mental. En todas estas déca-
das s6lo a uno de cada diez usuarios se le ha modificado
el diagndstico que tenia en los afios 90. Eso si, en 6 de los 7
casos el cambio ha sido hacia un diagnéstico, en principio,
mas “leve”. Parece que la etiqueta diagndstica es una varia-
ble de dificil modificacién en los servicios de salud mental.

El uso de la urgencia psiquiatrica no parece muy elevado
ya que en la actualidad, medida sobre los doce meses pre-
vios a la entrevista, solo la han necesitado uno de cada diez
personas, con una media de 2,1 visitas a la urgencia en este
ultimo afio. Solo han necesitado hospitalizacion psiquiatri-
ca breve cuatro personas, lo que representa el 5,7% de la

muestra.

En el ambito psicosocial, las personas entrevistadas no sélo
viven en su mayoria en la comunidad, sino que también
utilizan recursos comunitarios de su entorno, en concreto
el 42,8%, posiblemente en una proporcién si no mayor, al
menos parecida a la que podria observarse en poblacién
sin TMG. Dos de cada tres personas manifiestan que tiene
amigos y de media consideran que tienen unos tres ami-
gos. Los familiares cercanos o “apoyadores” estan presen-
tes en nueve de cada diez personas encuestadas. El uso de
recursos comunitarios y la existencia de cierta red social,
fundamentalmente compuesta de amigos y familiares, pa-
rece indicar un grado de integracién social aceptable. Estos
datos no deberian ocultar la realidad de algunas personas
con TMG que, auin con la red de recursos existentes, pre-
sentan un alto grado de aislamiento social.

Llama también la atencion que solo trabaje el 12,8% de las
personas entrevistadas, lo que viene a confirmar que en
épocas con mercados laborales muy competitivos e ines-
tables, las personas con TMG presentan dificultades afiadi-
das para la incorporacién al mundo laboral.

Respecto a la valoracién que hacen de su estancia en el
centro, parece que los datos indican que el proceso de
rehabilitacion que estas personas vivieron tuvo una dura-
cién adecuada, aunque para un 21,5% de ellos duré poco
tiempo y para un 10% durd en exceso. Es decir, unos expe-
rimentaron el proceso de rehabilitacién en el CRPS como
demasiado corto y otros como demasiado largo, aunque la
mayoria lo valoran con una duracién adecuada. Se valora
con una puntuacidon media de 8, en un escalade 1 a 10, la
satisfaccién con haber sido atendido en el CRPS. Puntua-
ciones similares se obtuvieron en la valoracion de la utili-
dad y de la ayuda recibida por parte del Centro. De todas,
la comparacion de datos en el desglose de personas dadas
de alta y personas que causaron baja/abandono sélo apa-
recen diferencias significativas entre ambos grupos en la
percepcion de la ayuda y utilidad del CRPS. Asi, las personas
que salieron del centro en la modalidad de “alta” tienen una
satisfacciéon mayor con la ayuda y la utilidad percibida del
Centro que las personas que dejaron el centro por “aban-
dono” o “baja”.

Como ultima valoracion global se pedia a los entrevistados
que puntuasen de 1 a 10 como se sentian en la actualidad
con su vida en general. La media se situ6 en 7.58, de lo que
se podria inferir que estadn bastante satisfechos con su
vida a pesar de sufrir, desde hace ya décadas, un trastorno
mental grave.

Conclusiones:

Con todas las limitaciones que posteriormente se comen-
taran se podria aventurar:

-que las personas con un trastorno mental grave pue-
den vivir en la comunidad con una razonable calidad de
vida y satisfaccién general con su vida

-que lo anterior no seria posible, o seria mucho menos
probable, si no se contase en el territorio con una red
publica de atencién a los problemas de salud mental,
especialmente para las personas con TMG. Red que
debe ser diversa en cuanto es necesario que atienda a
las diferentes y variables necesidades del colectivo, que
debe apostar por un enfoque comunitario y que debe
sustentar su actuacién sobre un trabajo coordinado y
complementario entre los diferentes nodos que la con-
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forman

-que el Centro de Rehabilitacion Psicosocial puede ju-
gar un papel importante en la atencion a las personas
con TMG y que éstas valoran positivamente su partici-
pacién en el CRPS

-gue para mantenerse en la comunidad, algunas per-
sonas con TMG van a necesitar recursos especificos
durante un tiempo considerable

-gue aunque existen diferencias en los resultados a fa-
vor de las personas dadas de alta respecto a las per-
sonas que han abandonado el centro o han sido bajas
por otros motivos (eso si, al menos con dos afios de in-
tervenciéon en rehabilitacién), estas diferencias no han
sido significativas excepto en la valoracion de la satisfac-
cién con la ayuday la utilidad del centro.

Limitaciones. El estudio presenta alguna limitacién en
cuanto a la encuesta utilizada (algunos items fueron eli-
minados del andlisis porque daban lugar a diferentes in-
terpretaciones en las respuestas), el método de aplicaciéon
(en algunos casos hubo que aplicar la encuesta de forma
telefénica y en otros presencial), la fiabilidad de algunos
datos (por ejemplo, algunas personas pudieron haber te-
nido ingresos psiquiatricos en el Ultimo afio en hospitales
privados) y la pérdida de casos por no haber podido ser
localizados o por no querer participar. Estas limitaciones
pueden matizar algunos de los datos presentados pero se
considera que las conclusiones aportadas son coherentes
con los resultados obtenidos.

Propuestas futuras. Algunas lineas de investigacion se
pueden avanzar como resultado de este estudio; por ejem-
plo: analizar la alta tasa de fallecimientos que se ha encon-
trado en el rastreo de casos, ampliar el periodo de estudio
mas alla de los diez afios y disefiar un estudio prospectivo
sobre los beneficios obtenidos tras un proceso de rehabili-
tacion y sumantenimiento en el tiempo.

Declaracion de intereses. Ninguno de los autores tienen
ninguin interés comercial o0 asociativo que presente un con-
flicto de intereses con el trabajo presentado, ni se ha recibi-
do financiacion para este estudio.
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RESUMEN:

En un contexto sanitario tradicionalmente paternalista, las personas con trastorno mental pueden encontrarse en situacién
de vulnerabilidad a la hora de poder participar en la toma de decisiones que aluden a su salud. La naturaleza de esta enfer-
medad puede situarlas con frecuencia en un escenario de pérdida de capacidad para tomar decisiones y por ello, anticiparse
a estas situaciones potenciando las competencias en momentos de estabilidad puede ser la Unica posibilidad de garantizar
su participacién activa.

Las herramientas disefiadas para la toma de decisiones en potenciales escenarios de incapacidad, las Instrucciones Previas,
aun siendo instrumentos valiosos, presentan limitaciones que entorpecen su aplicacién, especialmente en el ambito de la
salud mental, minando las posibilidades de participacion de estos pacientes. Como oportunidad, planteamos el modelo de
Planificacién Compartida de la Atencién que es un proceso que alienta y valida las experiencias y valores de las personas, fo-
menta su participacion activa y responsable mediante la deliberacién entre profesionales y pacientes, ofreciendo los apoyos
necesarios para ejercer realmente su autonomia.

Palabras clave: Planificacion Compartida de la Atencién, Toma de decisiones, Autonomia, Salud mental, Capacidad, Compe-
tencia.

ABSTRACT

In a traditionally paternalistic healthcare context, people with mental disorders may find themselves in a vulnerable situation
to participate in decision-making about their health. The nature of this disease can often lead to a situation of loss of ability to
make decisions. Therefore, anticipating these situations by enhancing skills in moments of stability may be the only opportu-
nity to achieve their active participation.

The tools designed for decision-making in potential disability scenarios, the Advance Instructions, despite being valuable ins-
truments, present limitations that hinder their application, especially in the field of mental health, undermining the possibi-
lities of participation of these patients. As an opportunity, we propose the Advance Care Planning model, which is a process
that encourages and validates people's experiences and values, encourages their active and responsible participation through
patient - professional deliberation, offering the necessary support to really exercise their autonomy.

Keywords: Advance Care Planning, Decision Making, Autonomy, Mental Health, Competency, Capacity.
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Consideraciones iniciales. Hechos y derechos sobre la
participacién del paciente en salud mental.

A la luz de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre (1), Basica
reguladora de la autonomia del paciente (LAP), se consolida
al menos en el marco teérico-legal la inclusién del paciente
en los procesos de toma de decisiones sanitarias. Uno de
los elementos clave que nos brinda esta Ley, es la materiali-
zacion del principio de autonomia en herramientas concre-
tas: El Consentimiento Informado (CI) Art 8 y las Instruc-
ciones Previas (IP) Art 11.

El paciente, cuando es competente!, puede ejercer su
autonomia mediante el Consentimiento Informado. Si en
cambio, por razones circunstanciales o de enfermedad ca-
rece de esta competencia, puede ejercerla de forma indi-
recta, a través de representantes o mediante las Instruccio-
nes Previas, que son instrumentos que actdan como una
extension del consentimiento informado, en las que los
pacientes, anticipandose a una situacién de pérdida de ca-
pacidad, dejan constancia sobre sus preferencias respecto
a los cuidados que desearian recibir cuando ya no puedan
expresarse por si mismos (2).

Que el paciente sea o0 no capaz de hacer o competente, se
postula entonces como un criterio que determina la forma
de ejercer su autonomia. Sin embargo, esto que en apa-
riencia parece facil de decir, resulta complejo de aplicar en
la practica asistencial, donde las personas con dificultades
para hacerse cargo de si mismas de forma independiente
encuentran barreras en lugar de apoyos.

El ambito de la salud mental refleja uno de estos dificiles
escenarios. La propia naturaleza de estas enfermedades
puede limitar, en algunas circunstancias, las aptitudes del
paciente para decidir por si mismo debido a la intensidad
de la sintomatologia, al deterioro cognitivo (procesos de
atenciéon, almacenamiento de informacion, etc.), a la falta
de conciencia de enfermedad, y a muchos otros factores
asociados (3/4). A esta dificultad hay que afiadirle el arrai-
gado estigma que hace que se cuestione casi por defecto
su capacidad para decidir sobre sus tratamientos, interven-
ciones sanitarias, e incluso sobre sus vidas (5). Todo ello,
genera una percepcion de inhabilidad tan fuerte en los pa-
cientes, que en su inmensa mayoria, los propios enfermos
piensan que carecen de derecho de autodeterminacion en
materia de salud (6,7).

Las consecuencias no se quedan en las meras percep-
ciones, sino que se ven reflejadas en la inequidad de sus
oportunidades de participacion. Las herramientas de las
que se disponen para casos en los que se tiene limitada la
capacidad para tomar sus propias decisiones, orientadas a
la expresion anticipada de preferencias y voluntades, como
pueden ser las IP, son en el ambito de la salud mental un
planteamiento tedrico mas que recurso real. El recurso que
se emplea generalmente es el juicio sustitutivo, a través de
familia o figuras tutelares, que suelen actuar en criterio del
mejor beneficio del paciente y no siempre tienen en cuenta
preferencias o valores de éste (8). Esta situacion es disonan-
te con los reclamos activistas, textos legales de organismos
de derechos humanos (9) y un nimero creciente de estu-
dios que sefialan la importancia del refuerzo de la autono-
mia personal en la recuperacién de las personas con tras-
torno mental grave (10).

Abordar las barreras que limitan las oportunidades de par-
ticipacion de los pacientes que padecen un trastorno men-
tal resulta crucial para poder comprender el fin dltimo de
este trabajo. Lejos de ocultar o minimizar las dificultades
que presentan los pacientes a razén de su enfermedad, el
proposito es reflexionar sobre la respuesta que estamos
dando los profesionales e instituciones a las personas que
tienen o puedan tener menoscabada su capacidad para
la autonomia, y plantear la posible necesidad de un ajuste
que permita equilibrar sus oportunidades de participacion.

Barreras a la participacion.

1.Centrar las oportunidades de participacién en una limi-
tada concepcién de competencia.

Uno de los elementos clave en la participacion e influencia
en los procesos sanitarios es la determinacion de la capa-
cidad de hecho o competencia del paciente para tomar la
decision clinica en cuestion (11). Se tiende a pensar que la
evaluacion de la competencia es una cuestién enfocada
sélo a las personas afectadas de un trastorno mental (12),
olvidando que cualquier persona independientemente de
su padecimiento o situacion es susceptible de perder com-
petencias. Algunos autores defienden que el propio hecho
de enfermar menoscaba la autonomia (13), ya que la carga
fisica y emocional puede entorpecer la comprensién de la
informacién y ponderacién de los riesgos - beneficios del
tratamiento, apreciacion de las alternativas, por no hablar
del contexto socio-familiar que inevitablemente condiciona
alas personas a la hora de decidir.

La capacidad para tomar decisiones se presupone a las
personas mayores de edad salvo duda razonable o sen-
tencia de incapacitacién legal, pero incluso en estos Ultimos
se ha de precisar el grado de capacidad. El objetivo de esta
valoracion es doble, por un lado ayudar a la persona a pro-
tegerse de decisiones no competentes y por otro potenciar
las competencias existentes. Sin embargo, este Ultimo sue-
le quedar eclipsado por el primero.

La evaluacién se lleva a cabo siempre que se presenten
cambios bruscos del estado mental (ya sea por alteracio-
nes psiquicas, metabdlicas, neuroldgicas, intoxicaciones
etc), rechazo a tratamiento médico escasamente argumen-
tado, participacion en investigacién clinica, y en los Ultimos
afios se incluye para la determinacion de unas IP (14). Los
procedimientos incluyen la exploracién y juicio clinico apo-
yada en algunos instrumentos como Mac-Cat (15) que se
configura en torno a cuatro ejes:

1. Comprensién de la enfermedad, de los riesgos, de
los beneficios del tratamiento.

2. Apreciacion de la situacién de la enfermedad y del
objetivo general del tratamiento.

3. Razonamiento consecuencia de la eleccién.
4, Eleccién de una decision.

La evoluciéon del concepto de competencia nos invita a
trascender la obsoleta vision dicotdmica - estatica de “todo
0 nada”, “plenamente capoaz/incopaz’ para advertir la pre-
sencia de un espectro que ademas puede ser fluctuante

a lo largo del tiempo, generando situaciones de mayor o

'Que pueda legitimamente participar en la toma de decisiones respecto al diagndstico y tratamiento de su enfermedad, porque posee las aptitudes y habilidades psicolégicas nece-
sarias para garantizar que su decision es expresion de un grado suficiente de autonomia personal. La competencia, tienen que valorarla los profesionales sanitarios. LBRAP.
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menor grado de competencia. Escenarios en los que ade-
mas de las capacidades racionales o cognitivas de las que
se disponga, importan la situacién o acto concreto sobre el
gue se quiera decidir, el entorno y los apoyos de los que se
disponga (16).

Asi por ejemplo, la incapacidad total en el caso de un pa-
ciente psiquiatrico es poco habitual. En estos casos son
mas frecuentes las situaciones intermedias, como podria
ser la persona con plena capacidad legal que en un mo-
mento dado pueda ser valorada a juicio clinico incapaz de
hecho para tomar determinadas decisiones, o la situacién
contraria, un paciente con sentencia de incapacidad que
sea capaz de tomar ciertas decisiones. Sin embargo, la res-
puesta juridica que se les ha brindado tradicionalmente a
las personas que presentan dificultades en este sentido, ha
sido la sustitucién de su juicio mediante tutores o guarda-
dores, que por lo general actiian en beneficio y mejor interés
del paciente. Pero estas medidas pueden, paraddjicamen-
te, minar sus oportunidades de participacion, ya que esta
perspectiva centra el reconocimiento de la discapacidad en
las dificultades, estableciendo limites en lugar de ofrecer
los apoyos y oportunidades que permitan potenciar el con-
junto de capacidades de las que disponga, de manera que
puedan desempefiar por ellos mismos, el mayor grado de
autonomia que le sea posible (17).

No se trata de demonizar el criterio del mayor beneficio o del
mejor interés, que consiste en desplazar a la persona en la
toma de decisiones cuando es incapaz, y buscar sélo aque-
llo que més le beneficia (Convenio de Oviedo, articulos 6.1
a6.3)(18), sino en saber que esto sélo esta justificado para
lo estrictamente necesario, y en la medida de lo posible la
persona afectada tomara parte de acuerdo con lo que le
permita su situacién personal. Siguiendo a Simén Lorda
(19), las posibilidades preferentes serian:

1. Indagar sobre las preferencias del paciente si estd
en condiciones de hacerlo por si mismo.

2. Sinoloestuviera, consultar IP si dispusiera de ellas.

3. De no ser posible, entonces se incorporan los
representantes que actuaran como el paciente lo
haria de ser atin capaz, a través del juicio verdade-
ramente representativo, para lo que se necesita
conocer de antemano los valores y proyecto vital
del representado.

4. Y s6lo si ninguna de estas opciones fuera posible,
entonces el representante y profesional podra ac-
tuar de acuerdo con el mayor beneficio de la perso-
na incapaz.

2. La forma de entender la autonomia

Desde el enfoque liberal que acompafia nuestro contexto
sociocultural se ha generado una expectativa de autono-
mia mas proxima a la autosuficiencia e independencia que
tiene dificultades en considerar que en la condicién huma-
na coexisten autonomia, vulnerabilidad e interdependen-
cias (20).

Hasta ahora, los profesionales sanitarios solemos atender
la autonomia desde su concepcién negativa - de no interfe-
rencia, que se refiere a la imposibilidad de que las acciones
de una persona sean coartadas por otros. Sin embargo, se
tiende a obviar la condicién positiva - de accion del derecho
de autonomia, que apunta al fortalecimiento de la eleccién
auténoma de los sujetos. Pero, exigir que el paciente se

responsabilice de sus decisiones sin garantizar las condicio-
nes minimas necesarias para que puedan tomarse de una
forma realmente auténoma genera una situacién arriesga-
da en todo caso, pero alin mas evidente en el caso de las
personas con dificultades para valerse por si solas. Leer un
texto incomprensible ya es dificil para cualquiera, pero lo
es mas si ademas se le exige al miope que lo entienda sin
lentes.

Desde un enfoque relacional de la autonomia, Anderson
(21) sefiala “Las capacidades de ser auténomo se aprenden
cony de otros, y pueden tanto potenciarse como inhibir-
se. Se adquiere mediante su ejercicio, mediante el aprendi-
zaje que proviene de uno mismo y de la interaccién social”

Bajo este prisma, adecuar la atencién sanitaria en torno a
autonomia - beneficencia - no maleficencia se convierte en
un complejisimo reto para los profesionales. Y en un con-
texto en el que tradicionalmente se ha omitido la voz de los
pacientes, donde el imperativo de su autonomia surge mas
desde la legalidad y la ética que desde el reconocimiento
clinico, es facil caer en la polarizacién posturas: por un lado,
un proteccionismo que resta injustificadamente las opor-
tunidades de autonomia del paciente para salvaguardar
su bienestar, y por otro lado un autonomismo obcecado,
entendido desde la inhibicion del profesional, que da lugar
a decisiones poco asesoradas y “a ciegas”, acto tan cuestio-
nable como el propio paternalismo (22).

Este enfoque tan reduccionista, se pone de manifiesto
en la forma en la que se han tratado los instrumentos de
autonomia del paciente, focalizando la atencién en los do-
cumentos, y olvidando la importancia de los procesos y el
papel que ejercen los profesionales en los mismos. Pone-
mos como ejemplo cdmo los consentimientos informados
han acabado convirtiéndose mas en un acto burocratico de
firma de formularios que en el proceso comunicativo entre
los profesionales y el paciente para el que estaban pensa-
dos. En palabras de Ayala, “desvaneciéndose la cara mas
humana de las relaciones sanitarias en un modo de rela-
cién excesivamente técnico, informativo y contractual”(23).

La situacién se repite con las Instrucciones Previas. Casi
veinte afios después de la promulgacién de la LAP, con
importante desarrollo legislativo pero poca implantacién
real, siguen siendo las grandes desconocidas tanto para
la ciudadania general como para los propios profesionales
sanitarios (24).

En esencia, estas herramientas permiten a la persona ex-
presar en un documento legalmente vinculante, cuando
aun dispone de competencia, la manera en que desea ser
tratada en caso de no poder decidir por si misma pudien-
do suponer la Ultima ocasion que tienen los pacientes para
influir en las decisiones sanitarias. Esta informacién cobra
especial relevancia cuando se tienen que tomar decisiones
de forma rapida en un contexto en el que los profesionales
no han tenido la oportunidad de conocer previamente al
paciente (25), y entre sus caracteristicas cabe mencionar:

-El otorgante ha de ser mayor de edad, con capacidad
juridica y de hecho en el momento de realizacion.

-Se puede nombrar un representante que actuara
como interlocutor ante el equipo sanitario, ayudando
ainterpretar las IP.

-Su mayor efectividad se encuentra en el ambito de las
enfermedades crénicas o final de la vida en las que se
espera precise un alto grado de asistencia y puede de-
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teriorarse su capacidad.

-Su contenido no ha de ser contrario a la Ley vigente ni
suponer medidas que estén contraindicadas. Puede in-
cluir deseos y rechazos, no sélo respecto a tratamientos
o intervenciones concretas, sino a cuidados o atencion,
por ejemplo, a quién dirigir la informacion, quién le gus-
taria que le acompanfiase, preferencias sobre lugar de
tratamiento o profesionales.

-Enversiones mas actuales, se ha afiadido la posibilidad
de reflejar la historia de valores, en la que el paciente
deja constancia de aquello que considera de gran valor
en su viday que deberia tenerse en cuenta a la hora de
atenderle.

-No es un documento estatico, pues puede ser modifi-
cado o revocado cuando el paciente lo desee o cambie
su situacion.

-El supuesto de hecho que marca el inicio de su uso es
la declaracion de incompetencia. Por ello, siempre que
el paciente esté en condiciones, se atendera a la volun-
tad expresada por él mismo.

-Ha de quedar recogido en su historia clinicay en el Re-
gistro Nacional de Instrucciones Previas. En nuestra co-
munidad, se aceptan también el documento registrado
ante notario o tres testigos.

Teniendo en cuenta esto y pese a ser una herramienta
de gran valor, su escaso uso da pistas de sus limitaciones
(26,27):

-El desconocimiento tanto por parte de los profesiona-
les sanitarios, como de los ciudadanos sobre qué sony
para qué sirven las IP.

-El formato tipo formulario genérico que han ido adop-
tando dificulta su interpretacién en las complejas situa-
ciones clinicas

-La dificil coordinacion entre diferentes servicios, suma-
do a que la Historia Clinica electrénica ha tardado en
facilitar el acceso y consulta de las IP

-La falta de cultura de planificacién o el tabu en torno a
la enfermedad, el deterioro, la muerte.

Aun asi, su principal problema ha sido la desvinculacién de
estos procedimientos de la asistencia clinica. La creencia
en que el respeto de la autonomia pasa solo por el respe-
to de las voluntades de las personas ha hecho que estas
herramientas se desarrollen desde la unilateralidad del
paciente, olvidando la necesidad de espacios de reflexion,
clarificacién y apoyo por parte de los profesionales, ya que
es desde la comunicacién y bidireccionalidad donde ad-
quieren sentido y su verdadero potencial de salvaguarda
de la autonomia.

En una iniciativa que trata de acortar la distancia entre
estos extremos mencionados, en los Ultimos afios, se ha
recomendado la progresion de las IP hacia procesos de
Planificacion Compartida de la Atencién (PCA) que desde
la toma de decisiones compartida paciente - familia - profe-
sional, procuran esos espacios de comunicacion y fortaleci-
miento de las relaciones de atencién y cuidado al hilo de la
evolucién de la enfermedad. Merecen especial atencion las
experiencias internacionales (28) como Respecting Choices
(29) o Let Me Decide (30), y nacionales, entre las que des-

tacan Catalufia (31,32), Pais Vasco (33-35) y Andalucia (36),
que han inspirado en Canarias la creacién de un Grupo de
Trabajo sobre Manifestaciones Anticipadas de Voluntad
(MAV) (37), término con el que se nombran las IP en esta
comunidad, que pretende acercar estos recursos a ciuda-
danos y profesionales para que sean tratados como autén-
ticas herramientas de trabajo mas que sélo como minimos
legales. De tal manera que para los profesionales, garanti-
zar la autonomia no consista en asegurarse de que el pa-
ciente finalmente decida sino en garantizar las condiciones
minimas para que pueda participar. Por ello los profesio-
nales no pueden limitarse sin mas a cumplir con requisitos
legales sino esforzarse por conseguir una comunicacion
eficaz con el paciente, en la que ya no cuentan sélo los he-
chos clinicos (diagndstico - prondstico), sino que importan
los valores del paciente.

No perdemos de vista que estas herramientas se han
centrado fundamentalmente en la pérdida de capacidad
al final de la vida, existiendo un moderado desarrollo en
aspectos como las enfermedades neurodegenerativas,
oncolégicas, o enfermedades cronicas como EPOC o insu-
ficiencias renales en las que se prevé que el desenlace va a
requerir gran asistencia (38). También, en Testigos de Jeho-
va, que por lo general lo emplean para reflejar rechazos a
determinadas intervenciones. Incluso se han contemplado
para el inicio de la vida con los planes de parto. Sin embar-
g0, en nuestro pais carecemos por completo de una expe-
riencia en el contexto de pérdida de capacidad en la que
pueden encontrarse las personas con enfermedad mental
en alglin momento de sus vidas. No hay argumento ético
para esta vacio, y es algo que no ha de pasarse por alto en
el desarrollo de estas propuestas de atencién, aunque si
conviene tener en cuenta las particularidades de este es-
cenario.

La existencia de dos marcos legales enfrentados, el de
proteccién y el de respeto a la autonomia hace que se pro-
duzcan dilemas éticos y problemas practicos. El cuestiona-
miento de la capacidad para ejercer esta autonomia y la
creencia de que el contenido de unas IP en Salud Mental
se centraran en rechazos a tratamientos afectando direc-
tamente al prondstico de la enfermedad han actuado de
contrapeso para su desarrollo (39). Por ello, cobra en este
ambito mas importancia si cabe el rol de acompafiamiento
y asesoramiento que puede ejercer el profesional a la hora
de lograr respetar y promocionar la autonomia del pacien-
te en momentos de vulnerabilidad (40).

Oportunidades de participacion.
1.Planificacién Compartida de la Atencién (PCA)

El contexto de una desestabilizacién psicopatoldgica a me-
nudo supone una ruptura en el proyecto de vida de las per-
sonas con trastorno mental, y se pierde en muchas ocasio-
nes la posibilidad de intervenir por estar en entredicho la
capacidad de decisién. Es por ello que decisiones importan-
tes para la vida de estas personas suelen ser tomadas por
terceros, existiendo una sensacion de pérdida de control y
vulneracion. Por ello, la idea de planificar anticipadamente
la atencién en salud mental no es algo nuevo. En el ambito
anglosajon, desde Thomas Szasz, en 1982, “psychiatric wills”
(41) que apoya que los periodos de estabilidad se pueden
aprovechar para pactar la atencién, a los “contratos Ulises”
y las “Crisis Cards”, iniciativas que desarrollan los propios
pacientes declarando sus preferencias, hasta los “Join Crisis
Plans” que contempla negociaciones con el profesional en
el caso de una recaida, aunque se han quedado en intentos
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de respuesta a esta situacion (42).

En el contexto de las decisiones relacionadas con la salud, y
en especial la salud mental, parece claro que desde el mar-
co de decisiones compartidas es donde se tiene mas opor-
tunidades de respetar los derechos de los pacientes (43).
Resaltamos el valor de papel del profesional sanitario, que
comprendiendo el derecho de autonomia no Unicamente
como el respeto en las decisiones clinicas sino también
como el deber de promover y potenciar la autonomia, no
abandona al paciente sino que amplia sus oportunidades
de participacion, potenciando capacidades a través del
acompafiamiento y asesoramiento honesto de tal forma
gue el paciente pueda participar si lo desea, del mayor gra-
do de autonomia que le sea posible.

Desde la Asociacién Espafiola de Planificacion Compartida
de la Atencion (AEPCA) (44) se refieren a PCA como:

Un proceso deliberativo, relacional y estructurado,
que facilita la reflexién y comprensiéon de la vivencia de
enfermedady el cuidado entre las personas implicadas,
centrado en la persona que afronta una trayectoria de
enfermedad, para identificar y expresar sus preferen-
cias y expectativas de atencién. Promueve la toma de
decisiones compartida en relacién con el contexto ac-
tual y con los retos futuros de atencién, como aquellos
momentos en los que la persona no sea competente
para decidir (44).

Hablamos de un cambio de modelo no sélo de la relacién
profesional-paciente sino de la propia asistencia. Enten-
diendo la atencién no como un acto puntual, reactivo a la
necesidad o demanda, sino que, al hilo de la evolucion de
la enfermedad se propone acompafiar al paciente en sus
distintos estadios. Aqui, se puede comprender y abordar
esa probable fluctuacion de la competencia que se ve mer-
mada en momentos de descompensacién psicopatolégica,
pero que se restablece en momentos de estabilidad. Por
ello, ante la alta probabilidad de procesos agudos en el fu-
turo que limiten sus competencias, cobra tanto valor la pla-
nificacion en esos momentos de estabilidad para potenciar
las competencias y ofrecer oportunidades de participacién
con mas garantias de autonomia.

Partiendo de la base de que no disponemos de una expe-
riencia consolidada de PAC-Salud Mental, podriamos tomar
como referencia los planteamientos tedricos a estructura
de PAC en otros &mbitos que proponen (45,46):

1. Fomentar conversaciones: El proceso empieza
invitando al usuario a participar en el disefio de su
propio plan de atencién proyectando su vida en
una situacion de incapacidad y aun asi no perder
opcién de influir. Este aspecto ya es valioso en si
mismo, pues el mero ejercicio de reconocimiento
de las etapas de la enfermedad, del cuidado y la
propuesta de didlogo transversal, es un elemento
favorecedor del proceso terapéutico (47).

Es trascendental el momento de plantear estas
conversaciones. Partiendo de la estabilidad clinica
se ha de optimizar aquellos momentos en los que
el paciente esta mas permeable o en confianza
con el profesional.

2. Conocer valores, vivencias, temores. Mediante
la entrevista semiestructurada se busca la narrati-
va sobre experiencias previas de enfermedad, su
idea de calidad de vida, preocupaciones o temores

en relacién con la asistencia. Se evalUa la respuesta
emocionaly aptitudes para el proceso deliberativo.
En este punto, se ofrece la oportunidad de incluir a
la familia y se refuerza el papel del representante.
Se aclaran cuestiones sobre PCA.

Aspectos como la falta de competencia o la falta de
conciencia de enfermedad, pueden impedir que
las decisiones sean libres y voluntarias, frenando
el avance del proceso. Por lo que se ha de partir de
una minima capacidad y conciencia de vulnerabili-
dady las consecuencias que se derivan de cuidarse
y dejarse cuidar (48). No obstante, la esquizofrenia
no necesariamente dafia la competencia, por lo
que antes de presuponer que hay que decidir por
los pacientes ha de verificarse sus capacidades en
una evaluacion integral(49-52).

3. Identificar preferencias: “actuaciones que me ha-
cen sentir bien /mal”, quién quiere que le acom-
pafie, preferencias respecto a tratamientos, ac-
tuaciones terapéuticas, habitos personales. Se
identifican situaciones clinicas concretas clarifican-
do las alternativas, mediante un proceso delibera-
tivo y adaptado al paciente, donde también tiene
cabida la familia. También se aclara el papel del
representante, como interlocutor no como susti-
tuto, y qué persona podria decidir respecto a dife-
rentes cuestiones. Las preferencias respecto a los
tratamientos y al internamiento de los pacientes
psiquiatricos, frente a la creencia de muchos profe-
sionales, suelen ajustarse a los estandares de bue-
na practica clinica. Merece la pena recordar que
el proceso no se centra sélo en tratamientos sino
gue aborda la globalidad de la atencion, y llama la
atencién que la inmensa mayoria de los pacientes
manifiesten en sus preferencias que quieren “ser
tratados con respeto” (53,54).

4. Registro, evaluacién y comunicacion: Las prefe-
rencias se registran en la Historia clinica, debiéndo-
se actualizar ante cambios en la situacion clinica.
Es relevante saber que se acude al plan cuando
el paciente es declarado incapaz, por lo que, tras
valorar la capacidad paciente se localiza al repre-
sentante, y en situaciones no previstas, se tomaran
como referencia la historia, valores y al represen-
tante.

La evidencia sobre decisidon compartida en salud mental,
refleja mejora en las relaciones de comunicacién profesio-
nal-paciente, favoreciendo aspectos como informacién,
conocimiento de la enfermedad y responsabilidad en su
proceso, aumentando la satisfaccion del usuario con la
atencién. Menos solidez aportan en los resultados de salud
como recaidas o ingresos. (53,54)

Por otra parte, merece la pena considerar que las posibi-
lidades de PAC no se limitan sélo al ambito de una des-
compensacion psicopatoldgica sino al hilo de la atencién
planificada y no sélo reactiva, puede aplicarse en el dificil
escenario de la comorbilidad del trastorno mental con en-
fermedades de mal prondstico como las oncolégicas (55).
Seria una oportunidad para conocer con antelacion los
valores y preferencias del paciente y asi ofrecer el cuidado
mas respetuoso posible.

Incluir la realidad de la enfermedad mental en los modelos
de PCA parece un paso muy necesario. Catalufia y Andalu-
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cialo plantean y asi se impulsara desde el grupo de trabajo
en Canarias, antes mencionado.

2. Re-capacitar la autonomia.

Aceptar la condicién humana que en palabras de Lopez
Fraguas (20) es “aceptar el cardcter dependiente pero querer
poner esa dependencia bajo control”. Implica no ocultar o
minimizar una realidad que es innegable: las dificultades
o discapacidades forman parte de nuestra naturaleza. Se
trata tal vez de ver qué hacemos para que las oportunida-
des de independencia no queden fuera del alcance de las
posibilidades personales.

Esto puede quedar mas claro si analizamos la trayectoria
del enfoque de atencién a las necesidades psicosociales y
problemas psiquiatricos que se ha ofrecido en nuestro en-
torno. Inicialmente, desde el modelo individual, que coloca
a la discapacidad en la persona ofrecia como respuesta el
internamiento en instituciones. A este modelo le sucede
el modelo médico-rehabilitador, que ha considerado a la
discapacidad como “...una condicién negativa que debe
ser erradicada” a través del acercamiento, en la medida
de lo posible, a la normalidad biomédica” (56). Pasada la
segunda mitad del siglo XX, fruto de los cambios sociales
y culturales que atravezaba el mundo, permitieron expan-
dir la dptica hacia las condiciones que producen la disca-
pacidad, mas alla de la propia enfermedad, hablamos de
la pobreza, la discriminacién, la segregacion, los prejuicios,
el paternalismo y la degradacion de la condicién humana
(57). En suma, la proliferacién de los movimientos de usua-
rios ha contribuido a guiar a los servicios de Salud Mental
hacia modelos de empoderamiento-recuperacion (52), que
considera que las personas con discapacidad pueden tener
algo que aportar a la comunidad, no sélo en la medida en
que sean rehabilitadas o normalizadas y logren asimilarse a
las demas personas (validas y capaces) sino por si mismas.

Merece la pena tomar en consideracién la propuesta de
Sen “El conjunto de capacidad” que es el formado por “to-
dos los funcionamientos al alcance de la personay que asi
engloba sus diferentes formas y estilos de vida posibles”
(58). Este conjunto de capacidad lo conforman no sélo las
propias capacidades de la persona, sino también los apo-
YOSy recursos que se pongan a su alcance. O en su defecto,
como propone el modelo social de Discapacidad “la mayor
parte de la discapacidad no reside en la persona sino en el
entorno que no le permite desarrollar sus potencialidades”
(59

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD) establece un nuevo
marco para este reconocimiento en las personas con enfer-
medad mental (60). Una de las recomendaciones propues-
tas es revisar las normas que regulan los procedimientos
para la modificacion de la capacidad de obrar, la tutela y la
curatela, con el fin de adoptar normas y politicas, mediante
las cuales se reemplacen los regimenes de sustitucién en la
toma de decisiones de la persona, por una asistencia para
la toma de decisiones que respete la autonomia, la volun-
tady las preferencias de las personas.

En este sentido, y tras la ratificacién en Espafia de la CDPD
(61), recientemente ha sido aprobada la Ley por la que se
reforma la legislacién para el apoyo de las personas con
discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica (62)
Esta nueva regulacion insiste en prestar apoyos en lugar
de incapacitar, eliminando figuras como la tutela o la patria
potestad prorrogada, e introduciendo la figura del defen-

sor judicial, util en aquellas situaciones de conflicto (63). Se
trata de un avance importante a nivel legal para adaptarse
a la CDPD, aunque esperemos que, asi como ha ocurrido
con otras herramientas para la expresién de la autonomia,
no se quede en un desarrollo legal sin representacion real
en la sociedad, y los apoyos propuestos sean algo real para
aquellos que las necesitan, y no sélo un superficial cambio
de terminologia.

El reconocimiento del conjunto de capacidades personales
refuerza la libertad que cada uno tiene para desarrollar su
vida mas alld de las ventajas o desventajas que le acom-
pafien y desprende el justo reconocimiento social de las
personas con discapacidad. Por ello, ain pudiendo existir
limitaciones sobre la capacidad para el ejercicio pleno de
la autonomia, esto lejos de ser un motivo para la privacion
del derecho a decidir, supone la obligacién moral de protec-
ciény busqueda de alternativas (17).

Conclusiones.

Existen valiosas herramientas para la inclusién plena del
paciente en la toma de decisiones sobre su salud, en es-
pecial el Consentimiento Informado y las Instrucciones
Previas, para las que se ha de partir de una situacién de
competencia del paciente que le permita decidir libremen-
te sobre su salud y cuidados.

Pueden existir muchos escenarios en los que la competen-
cia del paciente se ve cuestionada, y presentar un trastor-
no mental es uno de ellos. Sin embargo, en este contexto
los pacientes encuentran mas obstaculos que limitan sus
oportunidades de participacién en las decisiones sobre su
salud. Estas barreras son fundamentalmente centrar las
oportunidades de participacidon Unicamente en la compe-
tencia del individuo, y una concepcién reduccionista del
principio de autonomia que olvida el papel del profesional
como complemento necesario para ampliar la perspectiva
del paciente.

Todas las personas, especialmente las que padecen tras-
tornos mentales pueden presentar grados variables de
capacidad, y ser fluctuantes en el tiempo. Pero determinar
que una persona es incapaz de decidir no deberfa nunca
suponer la total sustitucidn de su voluntad. Su voz debe en
primer lugar ser escuchada, sus valores tenidos en cuentay
la expresion de sus preferencias de cuidados, especialmen-
te las manifestadas en momentos de mejor capacidad, aun
a través de terceros, respetada de la mejor de las maneras
posible.

Sélo la incapacidad absoluta (si acaso existiera tal cosa)
para expresar sus deseos, o el desconocimiento de ellas (tal
vez por una falta de planificacion), haria prevalecer el mejor
interés por encima de la voluntad del individuo.

Se propone la Planificacion Compartida de la Atencion
como este didlogo Util y necesario para que un individuo
pueda tomar decisiones sobre su salud de la forma mas
autébnoma posible, en forma de un proceso deliberativo
relacional y estructurado que facilite la reflexion y que sirva
este encuentro como un apoyo para aquellos momentos
en los que la persona no sea plenamente competente para
decidir.

Incluir la realidad de las personas con dificultades de salud
mental dentro de este paradigma no es sélo un justo reco-
nocimiento como ciudadanos de pleno derecho sino una
oportunidad de construir sélidos puentes que acerquen a
pacientes y profesionales.
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Por ultimo, traducir la declaracién de intenciones hacia
respuestas reales requiere del compromiso de las Adminis-
traciones sanitarias para que estos modelos puedan imple-
mentarse sin discrimicaion, con seguridad y sin merma de
su validez.
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RESUMEN:

Introduccién: La integracion en la comunidad representa el grado de partici-
pacién y socializacion de la persona en su propio entorno, y es un elemento
muy importante de la recuperacién de las personas con trastorno mental
grave. Entre los diferentes obstaculos que pueden encontrar para lograr su
integracion, el presente estudio se centra en dos: los procesos de deshuma-
nizacién (metadeshumanizacion y autodeshumanizacién) y los procesos de
estigmatizacion (estigma percibido y estigma internalizado). El estudio tam-
bién analiza el papel protector del empoderamiento para reducir esos obs-
taculos. El objetivo de esta investigacion es describir cémo este colectivo ex-
perimenta la meta-deshumanizacion, la auto-deshumanizacion, el estigma
percibido, el estigma internalizado y el empoderamiento, y explorar el efecto
de estas variables en su integracion en la comunidad. Método: Se realizaron
entrevistas semiestructuradas en profundidad a 14 participantes. Resulta-
dos: Los resultados muestran como las variables del estudio son experimen-
tadas por los participantes y sugieren una posible relacién entre deshumani-
zacion, estigma, empoderamiento e integracién en la comunidad. Discusion:
Este estudio pone de relieve la necesidad de continuar la investigacién sobre
las barreras y los facilitadores de la integracién en la comunidad de colecti-

ABSTRACT:

Introduction: Community integration represents to what extent the person
participates and socializes in their own environment, and it is a very impor-
tant element of recovery for people with severe mental disorder. Amongst
the different obstacles they may encounter to achieve their integration, this
study focuses on two: the processes of dehumanization (meta-dehumaniza-
tion and self-dehumanization) and the processes of stigmatization (percei-
ved stigma and internalized stigma). The study also analyzes the protective
role of empowerment to reduce those obstacles. The aim of this research
is to describe how this group experiences meta-dehumanization, self-dehu-
manization, perceived stigma, internalized stigma and empowerment, and
to explore the effect of these variables on their community integration. Me-
thod: In-depth semi-structured interviews were conducted among 14 partici-
pants. Results: Results show how the study variables are experienced by the
participants and suggest a possible relationship between dehumanization,
stigma, empowerment and community integration. Discussion: This study
highlights the necessity to continue the research on the barriers and facilita-
tors to community integration amongst vulnerable groups. Lastly, the diffe-
rence between the constructs of dehumanization and stigma is discussed,
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vos vulnerables. Por Ultimo, se examina la diferencia entre los conceptos de  as well as the implications for research and intervention.
deshumanizacion y estigma, asi como las consecuencias para la investiga-
cién y la intervencion.
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El papel de la deshumanizacién y el estigma en la integracién en la comunidad de personas con diagnéstico de trastorno mental grave y duradero: Un estudio cualitativo

Estimaciones recientes establecen que un 25% de la
poblacién experimenta algun trastorno mental y en-
treun 0,5y un 1% un Trastorno Mental Grave y Dura-
dero (en adelante TMGD)"2, Las personas con TMGD
tienen entre un 40 y un 60% mas de probabilidades
de morir prematuramente, asi como una mayor pro-
babilidad de sufrir una situacién de sinhogarismo
o encarcelacién impropia que la poblacién general.
Se calcula que el impacto mundial acumulado de los
trastornos mentales en términos de pérdidas econé-
micas sera de 16,3 billones de délares, entre 2011 y
20303. Por ello, conocer qué factores facilitan y difi-
cultan la integracién en la comunidad de las perso-
nas con diagnostico de TMGD es esencial, ya que este
es uno de los elementos mas importantes para su re-
cuperacion®. La recuperacion es entendida como la
construccién personal de un proyecto de vida satis-
factorio independientemente de la evolucién de los
sintomas o problemas®. Surge de los movimientos de
usuarios, que reclamaban un mayor protagonismo
y autoria en la recuperacion de su propia vida®’. La
recuperacién se asocia positivamente con medidas
de vida exitosa tales como autoestima, empodera-
miento, calidad de vida y el apoyo social®. De todos
los factores que pueden dificultar la integracion, este
estudio se centra en la deshumanizacién y el afron-
tamiento del estigma, que han demostrado tener
consecuencias muy negativas para este colectivo®'®,
ademas de explorar el posible efecto protector del
empoderamiento.

La integracién en la comunidad es un constructo
multidimensional, que representa la experiencia vivi-
da por la persona al participar en su propio entorno
y sirve como indicaciéon de sus capacidades adap-
tativas''. Es util para comprobar hasta qué punto la
persona vive, participa y socializa en su comunidad'.
Wong y Solomon'® propusieron la existencia de tres
dimensiones en esta variable: la integracion fisica
(e.g. hasta qué punto utiliza los recursos comunita-
rios), integracion psicolégica (e.g. la percepcion de
pertenencia a la comunidad) y la integracién social
(e.g. la cantidad y calidad de las relaciones sociales).
Este modelo ha sido demostrado empiricamente tan-
to en personas con diagndstico de TMGD como con
personas sin hogar'2'4. Asimismo, se ha encontrado
que este concepto estd asociado a una salud mental
positiva, satisfaccion vital, una menor soledad y un
mayor sentimiento de aceptacion por parte de los
miembros de la comunidad#* ™ 151617,

Deshumanizaciéon

A pesar de ser un fendbmeno prevalente en las rela-
ciones intergrupales, la deshumanizacién no comen-
z6 a conceptualizarse hasta la segunda mitad del
siglo XX'®. Uno de los modelos de deshumanizacion
mas empleados en la actualidad es el propuesto por
Haslam', que se basa en la existencia de dos dimen-
siones de humanidad: una exclusivamente humana
(EH) y otra llamada naturaleza humana (NH). Por lo
tanto, una persona puede ser deshumanizada de
una forma animalista, negandole su EH e igualan-
dola al resto de animales, al percibirla como salva-
je, irracional, amoral, carente de inteligencia, etc., o
se le puede deshumanizar de un modo mecanicista,
negando su NH y considerandola como un objeto, al
percibirla como carente de emocion, vitalidad, cali-
dez, etc.?>2'. Ademas, Bastian y Haslam?? han estu-

diado situaciones cotidianas de deshumanizacién, en
las que se socavan aspectos fundamentales, como el
estatusy laidentidad como personas, lo que conlleva
implicaciones cognitivas y emocionales para quien lo
sufre. Sus resultados muestran que la negacién de la
dimension EH esta asociada a situaciones en las que
el estatus de la persona, comparado con otros, se ve
afectado, al ser tratada de incompetente, carente de
inteligencia o sofisticacion, incivilizada, etc. Mientras
que las experiencias en las que se niega la NH tienen
implicaciones en elementos basicos de la identidad
de la persona, lo que sucede cuando las personas
son tratadas como un medio para un fin 0 como si
estuvieran privados de su capacidad para sentir.

En cuanto a la deshumanizacion hacia personas con
TMGD, se ha encontrado que las personas tienden a
atribuir menos humanidad a quienes tienen una eti-
queta de enfermedad mental, comparado con quie-
nes tienen una etiqueta de una enfermedad fisica, lo
que aumenta la percepcién de peligrosidad de la per-
sona y la intencién de rechazo hacia esa persona10.
Asimismo, Murphy, Peters, Wilkes y Jackson? han
mostrado cémo incluso los hijos de padres y madres
con diagnéstico de esquizofrenia, psicosis o trastor-
no emocional, tienden a deshumanizarles.

Por otro lado, Bastian y Haslam?* establecen que
este proceso de deshumanizacion no solo parte
de la percepcion de los demas, sino que, en ciertas
circunstancias, las personas también pueden des-
humanizarse a si mismas, proceso que denominan
auto-deshumanizacién, lo que también conlleva con-
secuencias negativas. Ademas, la percepcion de que
otros deshumanizan a la propia persona, proceso de-
nominado meta-deshumanizacién, también ha mos-
trado tener consecuencias negativas, especialmente
en las relaciones intergrupales®. No obstante, no se
han encontrado estudios que relacionen ninguno de
estos dos conceptos con el colectivo estudiado.

Estigma y empoderamiento

Por ultimo, tanto el estigma percibido (i.e. el cono-
cimiento de que otros tienen creencias negativas
acerca del propio grupo) como el internalizado (i.e.
aceptar que los estereotipos negativos describen a
la propia persona) han mostrado ser perjudiciales
para la integracién en la comunidad de personas con
TMGD?. Por un lado, el estigma internalizado esta
asociado a una menor autoestima y autoeficacia9
mientras que el estigma percibido esta relacionado
con una peor integracion en la comunidad?. Es mas,
varios autores?® han acufiado el término de “barreras
sociales” para referirse a la dificultad que implican
el estigma y la exclusion social para la recuperacion
de las personas con TMGD. Por otro lado, el empo-
deramiento entendido como el proceso por el cual
las personas, organizaciones y comunidades adquie-
ren control y dominio sobre sus vidas?®, también ha
mostrado tener un importante impacto en la integra-
cién en la comunidad. Rogers, Chamberlin, Ellison y
Crean®® encontraron cinco factores del empodera-
miento: la autoeficacia y autoestima, el poder, el ac-
tivismo comunitario y la autonomia, el optimismo y
la ira justificada. Del mismo modo, no ocultar el diag-
noéstico de TMGD (i.e. “salir del armario”), aumenta la
sensacién de poder en este colectivo®. Un nivel bajo
de empoderamiento puede reducir los comporta-
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mientos proactivos del individuo, resultando en una
peor recuperacion®, mientras que un nivel alto de
empoderamiento aumenta el activismo comunitario
y la autonomia, motivando a las personas con TMGD
a modificar sus condiciones de vida y tener un mayor
control sobre sus propias vidas®.

Ademas, Corrigan y Watson3 proponen un modelo
situacional de la respuesta al estigma. Este mode-
lo considera que el empoderamiento y el estigma
internalizado son polos opuestos de un continuo.
Las personas con una condicién estigmatizante, in-
tentaran darle sentido a ese estigma y a las reaccio-
nes negativas de los demas. Si consideran que esas
respuestas negativas son legitimas, probablemente
internalizaran el estigma y presentaran una menor
autoestima y autoeficacia. Por el contrario, si creen
que estas reacciones son ilegitimas y se identifican
con el grupo estigmatizado, mostraran ira justificada,
lo que estad relacionado con un mayor empodera-
miento. Finalmente, quienes no consideren legitimas
las respuestas negativas y no se identifiquen con el
grupo estigmatizado, permaneceran relativamente
indiferentes al estigma internalizado. Varios estudios
empiricos apoyan este modelo, mostrando los distin-
tos tipos de respuesta ante el estigma y revelando un
menor estigma internalizado a medida que aumenta
el empoderamiento3' 3,

Dada la importancia de la integracién en la comuni-
dad para la recuperacién de las personas con TMDG,
es necesario conocer qué variables facilitan o difi-
cultan esta integracion. Ademas, debido a las con-
secuencias negativas de la meta-deshumanizacién
y auto-deshumanizacién, es preciso profundizar en
cémo afectan a esta poblacion. Por lo tanto, el pri-
mer objetivo de este estudio es describir como ex-
perimentan la auto-deshumanizacién, meta-deshu-
manizacion, estigma percibido e internalizado y el
empoderamiento las personas con TMGD. El segun-
do objetivo es explorar el efecto de estas variables en
la integracién en la comunidad.

Método

Con el fin de alcanzar los objetivos de este estudio,
se realizd una investigacion fenomenolégica. Esta se
centra en describir aquello que es comun en las ex-
periencias vitales de los participantes, permitiendo
asi llegar a la esencia del fendbmeno de estudio®®.

Participantes

La muestra esta compuesta por 14 participantes, seis
mujeres y ocho hombres, de entre 40 y 66 afios (M=
54.21, DT= 7.05), que no desarrollan ninguna activi-
dad laboral en el presente y cuyos datos socio-de-
mograficos se pueden encontrar en la tabla 1. Se
reclutaron participantes hasta alcanzar saturacion
del discurso. Esta muestra se obtuvo de los centros
publicos de atencion social a personas con TMGD de
la Comunidad de Madrid gestionados por Grupo 5.
Se contact6 via email con los directores y directoras
de los centros para informarles sobre el estudio. Los
centros aceptaron la participaciéon, seleccionaron
a posibles participantes, en base a los criterios de
inclusién y exclusién. Los criterios de inclusion fue-
ron: tener un diagnéstico de TMGD y conciencia de
la enfermedad. Los criterios de exclusion fueron: ser

menor de edad y estar en situacién de incapacitacion
legal.

Instrumentos

Se llevaron a cabo entrevistas en profundidad, se-
miestructuradas. Los temas en los que se estructura
la entrevista, en base a lo encontrado en la literatura,
son los siguientes:

« Integracién en la comunidad (fisica, social y
psicologica)

+  Meta-deshumanizacién y auto-deshumaniza-
cion

+ Estigma (percibido e internalizado) y empo-
deramiento

Procedimiento

Para disefiar este estudio se tuvo en cuenta la apro-
ximacién metodolégica propuesta por Paton, Hors-
fall y Carrington®, que refleja la combinacion de tres
marcos relevantes para la salud mental y el cambio
social: recuperacién guiada por el usuario, practica
informada sobre el trauma y los principios del im-
pacto colectivo. Juntos proporcionan una base ética
y coherente para el disefio y la implementacion de
la investigacion. Por ello, estas entrevistas se realiza-
ron con el objetivo de que empoderen a los usuarios
que participan en ellas, dandoles la oportunidad de
plasmar sus experiencias en un blog online para que
estas puedan tener un impacto en la sociedad. La
entrada fue elaborada por la primera autora, en el
blog de Grupo 5, y puede consultarse en la siguien-
te direccion: [NO SE HA INCLUIDO PARA MANTENER
EL ANONIMATO, INCLUIR EN LA VERSION FINAL].
Ademas, puesto que es probable que hayan sufrido
experiencias traumaticas, se les ofrecié un entorno
seguro, fisica y emocionalmente, para realizar las
entrevistas, donde no se les preguntd directamente
por sus experiencias traumaticas, permitiéndoles en
todo momento abandonar la entrevista o redirigir
los temas tratados. Finalmente, el principio del im-
pacto colectivo fue también asumido al enviar los re-
sultados del estudio, asi como las recomendaciones
desprendidas del mismo, a la coordinacién de la Red
Publica de Atencién Social a personas con TMGD de
la Comunidad de Madrid, para su difusiéon dentro de
los centros integrados en esta Red.

Las 14 entrevistas fueron llevadas a cabo por la in-
vestigadora principal. No obstante, y con el fin de
cuidar el posible impacto de estas entrevistas sobre
la propia investigadora y evitar posibles sesgos, se
mantuvieron reuniones semanales de supervision
con el resto del equipo, siguiendo las recomendacio-
nes de Paton et al.¥”. Las entrevistas duraron entre
10 y 64 minutos, con una media de 32 minutos. Fue-
ron entrevistas en profundidad, semi-estructuradas
y llevadas a cabo individualmente con cada parti-
cipante. Estas empezaron con preguntas abiertas,
siendo flexible en todo momento para permitir que
los y las participantes pudieran hablar con libertad
de los temas tratados. Las entrevistas fueron graba-
das en audio para poder ser transcritas y analizadas
posteriormente. Las entrevistas se realizaron en una
sala vacia de los propios centros, tras obtener el con-
sentimiento informado de los y las participantes, que
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eligieron un pseudénimo para garantizar la confiden-
cialidad. Este estudio fue aprobado tanto por la Co-
misién Deontoldgica de la Facultad de Psicologia de
[NOMBRE DE LA UNIVERSIDAD NO INCLUIDO PARA
MANTENER EL ANONIMATO, INCLUIR EN LA VERSION
FINAL], como el Observatorio de Etica de Grupo 5.

Andlisis

Para la transcripcién y el analisis de las entrevistas se
utilizé el programa Atlas.ti 7. Las entrevistas se anali-
zaron mediante un tipo de analisis fenomenolégico,
concretamente el ‘Template Analysis', que consiste
en la elaboracién de una plantilla de cédigos, creada
a partir de la teoria, que se utiliza para codificar las
entrevistas3®. Esta plantilla puede modificarse si es
necesario a medida que la codificacién avanza, hasta
que al final queda una plantilla que encaja con todos
los casos. En concreto, en este estudio, se elabor6
una lista de cédigos, con las variables de estudio, y
el significado de los mismos, en base a la literatura
expuesta previamente. Posteriormente, estos cédi-
gos se aplicaron a la transcripcién de las entrevistas
y se calculé la fiabilidad entre jueces con cinco de las
entrevistas (35,7%), escogidas al azar, que fueron co-
dificadas por dos investigadores. La fiabilidad entre
jueces fue muy buena, con un valor Kappa de entre
.77y .85, con una media de .82. El programa SPSS Sta-
tistics V25.0 fue usado para calcular el valor Kappa.
Finalmente, se categorizaron los c6digos en base a
las variables estudiadas para describir cémo las ex-
perimentan las personas con TMGD.

Resultados

En primer lugar, el analisis de las entrevistas muestra
la presencia de todas las variables estudiadas, excep-
to la meta-deshumanizacion mecanicista y el estigma
internalizado. La ausencia de la primera podria de-
berse a que los estereotipos existentes en la socie-
dad sobre personas con TMGD suelen estar ligados
a una deshumanizacion de tipo animalista. Por otro
lado, la ausencia de estigma internalizado podria
corresponder a la dificultad de ser consciente de él
de forma explicita o a la formacion sobre el estigma
recibida en los centros de atencion social a los que
acuden, ya que ninguna de las personas entrevista-
das considera que los estereotipos que existen sobre
personas con TMGD definan cémo son.

Con respecto a los objetivos del estudio, a continua-
cién, se describe la experiencia de las variables de
estudio por parte de las personas participantes, asi
como su posible influencia en la integracién en la co-
munidad de este colectivo:

Integracion en la comunidad

La mayor parte de las personas entrevistadas refie-
ren estar integrados fisica y psicolégicamente. La
integracion fisica la manifiestan en el uso de espa-
cios publicos como el cine, teatro, centros culturales,
museos, parques, bares y centros comerciales, etc. La
integracion psicolégica también esta presente en casi
todos los participantes, que dicen sentirse aceptados
y a gusto en el lugar en el que viven. Sin embargo, la
integracion social parece la mas dificil de conseguir.
Si bien casi todas las personas entrevistadas expre-
san que las personas con las que se relacionan son

un apoyo para ellas, entendiendo el apoyo como ayu-
darles cuando lo necesitan, darles carifio, no juzgar-
les y hacer actividades con alguien, casi la mitad de
estas no tienen una variada red social de personas
con las que relacionarse. La siguiente frase de una
participante es un ejemplo de ello:

“También das de lado a tus amigos. Porque la vida de
la gente continday la tuya no.” (Mari)

Meta-deshumanizacion

Las personas entrevistadas relatan situaciones en
las que perciben que se las ha deshumanizado o que
se ha deshumanizado a personas con diagnostico
de TMGD. Concretamente, perciben una deshuma-
nizacién de tipo animalista, que describen de varias
maneras. Por un lado, percibiéndolas como incompe-
tentes o incapaces de realizar actividades o conside-
randolas agresivas:

“Hombre, a veces pues nos catalogan de gente que
no servimos para nada.” (Janis)

“...Que son peligrosas o agresivas [las personas con
TMGD]..."” (Susana)

Por otro lado, la forma de deshumanizacién per-
cibida mas presente en las entrevistas consiste en
reducir la persona a su trastorno, disminuyendo asi
su estatus social y obviando las caracteristicas que la
hacen humana:

“...estan locos. No se molestan ni en saber, ni cual
es su problema o qué es lo que pueden sentir o si
repiten las cosas o si tocan algo o si de repente, pues
desvarian con los comentarios que tienen. No lo ven
como una enfermedad mental. Esta el término loco,
que vale para todo y para cualquier cosa.” (Mari)

Esta percepcién de deshumanizacién conlleva la anti-
cipacién de no ser tratado correctamente por la otra
persona, lo que podria dificultar la integracién social:

“Un loco, un pirado, un zumbado, zumbateras y te
van a tomar por el pito de un sereno.” (Antonio)

Auto-deshumanizacién

En el caso de la auto-deshumanizacion, esta mas pre-
sente la de tipo mecanicista que la animalista, aun-
que ambas aparecen en las entrevistas. La auto-des-
humanizacion mecanicista es descrita, por un lado,
como dificultad para expresar afecto, ser demasiado
racional o no ser creativa. Esto también podria difi-
cultar la integracion social al predisponer a la perso-
na a no intentar formar vinculos con otros:

“Pero hay que darles afecto, yo no puedo. No soy ca-
paz.” (Maria)

“Peco de racionalidad. Siempre he pecado de racio-
nalidad. Entonces, me veo como una persona muy
racional, excesivamente racional. Y a mi me hubiera
gustado ser menos racional...” (Ernesto)

Sin embargo, la forma de auto-deshumanizaciéon me-
canicista mas mencionada es la falta de identidad,
ser incapaces de reconocer como son o cual es su
personalidad:
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“Si, no sé, no he identificado mi personalidad, no la
tengo...” (Juan)

“...todo el mundo tiene unas ilusiones y unas metas
y cuando psiquicamente tienes una enfermedad, de-
pendiendo de cudl sea, pero en mi caso, te encuen-
tras sin metas. Y claro, si no tienes metas, no tienes
ilusién por llegar a nada. Y cuando dejas de tener ilu-
sién por tener algo, pues simplemente estas. ;Sabes?
Asi que estoy, que ya para mi, pues solo estar ya es
suficiente.” (Mari)

La auto-deshumanizacién animalista, por otro lado,
es expresada como un estatus social mas bajo, com-
parado con quienes consideran “normales”, o ser un
incompetente, incapaz de hacer las cosas bien o no
tener valor como persona:

“... yo habria trabajado como una persona normal.
Me hubiera gustado, pues eso, tener un estudio, te-
ner un trabajo, tener una mujer, unos hijos, un co-
che, una casa, un piso. [...] no lo he podido tener..."
(Enrique)

Esta percepcién de la propia persona puede gene-
rar una autoestima baja, lo que puede incidir en una
peor integracién en la comunidad:

“Me veo un poco desplazado, en el sentido de de-
cir, fijate, que desgraciadito que soy, no soy capaz de
coger nada de lo que me estan diciendo. [...] Me veo
vencido por la... me dejan lastrado en la pesadumbre
de la dejadez y [no] vales para nada, eres una pura
mierda.” (Evaristo)

Estigma

A pesar de que el estigma internalizado no aparece
en las entrevistas, el estigma percibido si esta pre-
sente en todas ellas. Perciben que la sociedad ve a las
personas con diagnéstico de TMGD como malas, peli-
grosas, que no pueden mantener relaciones sociales
normales o que no aportan nada a la sociedad. Este
estigma puede suponer un obstaculo en el estableci-
miento de relaciones con personas que no pertene-
cen a este colectivo, por miedo al trato que puedan
recibir de estas:

“Y estas en la residencia esa [residencia para perso-
nas con TMGD] y ya es como si fueras un... una per-
sona mala...” (Juan)

“Si podemos aportar ¢sabes? [...]... creo que lo que
mas necesitamos es sentirnos Util, Gtiles, ;sabes?”
(Mari)

No obstante, varias personas mencionan que el estig-
ma solo se da cuando los sintomas del trastorno o los
efectos de los neurolépticos son visibles, restdndole
importancia al estigma, lo que podria actuar como
estrategia de afrontamiento ante este. Aunque con
esto se reduzca la percepcion del estigma, también
puede llevar a la persona a ocultar su diagnéstico,
dificultando asi su empoderamiento y su integracién:

“Si la gente no lo aparenta [un diagnéstico de TMGD],
no sé, o esta suficientemente mejorado, digamos,
pues procura... bueno no, no les da mayor importan-
cia, creo.” (Pepe)

“Si... si te reconocen, pero no [...] 0 sea, no estan ha-
blando de un enfermo mental, estan hablando de
un tio con los efectos nocivos de los neurolépticos...”
(Ernesto)

Empoderamiento

La mayor parte de la gente entrevistada da muestras
de empoderamiento en algunos aspectos del mismo.
Principalmente, el empoderamiento se expresa a tra-
vés de la libertad en la toma de decisiones, que la
mayor parte de las personas entrevistadas alegaba
tener:

“Pues las tomo yo. [...] las decisiones las tomo yo.”
(Enrique)

“Pues creo que yo. Yo, con mi hermana, se lo puedo
comentar a ella, pero la Ultima palabra la tengo yo..."
(José)

También esta muy presente el rechazo a las injusti-
cias sufridas por las personas con TMGD, contra el
estigma percibido y la discriminacion:

“No es normal, hay que tratarlo igual que a otra per-
sona, es lo mismo.” (Juan)

“Y considero que es muy injusto. Que se tiene que
hacer mucho. Tiene que avanzar.” (Alejandra)

Sin embargo, a pesar de percibir como injusto el
estigma y la discriminacion, la mayoria no actda en
contra de ellas cuando se producen estas situacio-
nes. Algunas personas piensan que esa situacion no
tiene solucion, o no tienen las herramientas para res-
ponder o, simplemente, responden con indiferencia:

“No se las van a quitar nunca [las ideas negativas so-
bre personas con TMGD].” (Judith)

“...pero tampoco le he dado mucha importancia [al
ser tratada de manera diferentel.” (Janis)

Del mismo modo, ninguna de las personas entrevis-
tadas hace referencia a lo que pueden hacer ellas o
el colectivo de personas con TMGD para reducir el es-
tigma y la discriminacion, a excepcion de una perso-
na que refiere educar a la gente sobre salud mental
cuando el tema sale en una conversacion:

“Nosotros no podemos ser abanderados ¢sabes? [...]
Pero si entras en una conversaciéon u oyes una con-
versacion y te sientes preparada como para decir,
pues mira esto no es asi o esto no es asi, pues mira
hay que ensefiarlo ;no?” (Mari)

Ademas, en lo que se refiere a la “salida del armario”,
la mayor parte de las personas entrevistadas prefie-
re no contarle a la gente que tienen un diagndstico
de TMGD. Lo que esta ligado al estigma percibido, ya
que muchas de estas personas refieren no contarse-
lo a la gente por miedo a como pueda reaccionar:

“Hay muchas personas que ni siquiera lo comentas,
porque te pueden hacer dafio.” (Alejandra)

“No, no, porque ya empiezan tu no sé qué, tl no sé
cuanto, pitos y flautas, estds zumbado, estas virado,
un zumbateras, un pirado de la vida, un loco y..." (An-
tonio)
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Esto también puede deberse a la poca identifica-
cién con el colectivo de personas con diagnoéstico de
TMGD, puesto que muchas de las personas entrevis-
tadas refieren ser o parecer “normales” o hacer vida
normal como lo contrario a parecer que tiene una
TMGD o como motivo para no decirle a la gente que
tienen este diagnoéstico. Como se ha mencionado an-
teriormente, esta estrategia puede facilitar a priori el
acercamiento a los demas, pero esta ocultacion de la
identidad impide la formacién de vinculos profundos
con otras personas:

“Pero yo no me considero que estoy enfermo, yo me
considero una persona normal.” (Pedro)

“Porque a mi me parece que parezco normal ¢no? [En
respuesta a porque no le cuenta a la gente que tiene
una TMGD]” (Maria)

Discusién

Numerosos estudios demuestran la relacion entre la
integracion en la comunidad y varios elementos de la
recuperacion de personas con diagndéstico de TMGD*
4151617 Aunque se han encontrado algunos facto-
res que influyen en la integracion 4> 4, no se han
encontrado suficientes estudios que analicen la in-
fluencia de la deshumanizacién en la integracién en
la comunidad de este colectivo. Este estudio muestra
las vivencias de personas con TMGD con respecto a
la meta-deshumanizacién, auto-deshumanizacion,
estigma percibido y empoderamiento. Ademas, su
experiencia en relacién a estas variables indica como
pueden estar afectando a su integracion en la comu-
nidad.

Primeramente, resulta notable la ausencia de me-
ta-deshumanizaciéon mecanicista y de estigma inter-
nalizado, en este grupo de personas. En el caso de la
primera, esta ausencia puede deberse a que, tanto
las creencias que la gente expresa sobre las perso-
nas con TMGD**% como las representaciones que se
hacen de este colectivo en los medios de comunica-
cién* 45, estan relacionados con la deshumanizacion
de tipo animalista (e.g. que son peligrosas, irrespon-
sables, incapaces de tomar decisiones, etc.). Esto ex-
plicaria por qué al describir cémo les ven los demas,
en ocasiones, utilizan una terminologia que puede
resultar deshumanizante de un modo animalista,
pero no mecanicista.

En cuanto a la falta de estigma internalizado, tenien-
do en cuenta que todos los participantes del estudio
acudian a centros de atencion social para personas
con TMGD, esta falta podria deberse a las interven-
ciones que se realizan en dichos centros. De este
modo, pueden ser conscientes de los estereotipos
que existen en la sociedad sobre las personas con
TMGD, pero no estar de acuerdo con ellos ni consi-
derar que se apliquen a como son ellos y ellas, por
lo que el estigma no se internalizaria®3'. También po-
dria estar relacionado con el hecho de que varias de
las personas entrevistadas no se identificaban con el
colectivo de personas con TMGD, lo que podria ac-
tuar como estrategia de movilidad social (i.e. hacerse
pasar por miembro del grupo de mayor estatus) para
proteger la autoestima“. Esto dificultaria la aplica-
cién de estos estereotipos a la propia persona.

Por otro lado, se ha encontrado que las personas en-
trevistadas presentan cierta integracion fisica y psi-
coldgica, especialmente en relacién a las actividades
organizadas por los centros de atencion social para
personas con TMGD a los que acuden, y solo en al-
gunos casos, en relacion al barrio en el que viven. La
integracion social es la que menos personas refieren.
Concretamente, tener una red variada de personas
con las que relacionarse, ya que mas de la mitad de
las personas entrevistadas afirman que solo se rela-
cionan con sus compafieros y compafieras del centro
al que acuden y/o su familia. Estos resultados siguen
la linea de los obtenidos por Gumber y Stein®®, que
indican que para este colectivo la integracion en la
comunidad tiende a producirse en la comunidad de
personas con TMGD, pero es mas dificil que se pro-
duzca fuera de esta.

Esta dificultad para conseguir la integracién social
fuera de la comunidad de personas con TMGD podria
estar relacionada con la meta-deshumanizacién y el
estigma percibido. Como muestran los resultados,
las personas entrevistadas perciben que a veces los
demas les consideran incompetentes o agresivos o,
simplemente, reducen toda su persona a un trastor-
no. La percepcion de ser deshumanizado por el exo-
grupo dificulta las relaciones intergrupales®. Igual-
mente, todas las personas entrevistadas perciben
que la sociedad considera a las personas con TMGD
como malas, peligrosas e incapaces de aportar algo
a la sociedad. Ademas, en las entrevistas se hace
referencia al miedo a la posible reaccién de otras
personas si descubren que tienen un diagnéstico de
TMGD, puesto que perciben que hay gente que po-
see creencias negativas sobre este tipo de trastornos.
De este modo, el estigma percibido, podria dificultar
la “salida del armario” de estas personas, lo que, a su
vez, obstaculiza la obtencién de apoyo por parte de
los demas?®. La auto-deshumanizaciéon mecanicista,
también podria incidir negativamente en las relacio-
nes sociales, ya que, sentirse incapaces de dar afecto
les puede predisponer a no intentarlo como conse-
cuencia de la profecia autocumplida®.

Ademas, la auto-deshumanizacion implicita esta pre-
sente en algunas de las personas entrevistadas, que
al hacer referencia a si mismas, cuestionan su valor
como personas o su propia identidad. Esta auto-des-
humanizacion puede producirse como consecuencia
de situaciones cotidianas en las que la persona sien-
te que es tratada sin respeto, como si no fuera igual
0 como si su identidad o existencia no fueran social-
mente valiosas??. Esto explicaria por qué aparecen
ambos tipos de auto-deshumanizacién, pero no de
meta-deshumanizacion, ya que esta Ultima puede es-
tar mas influenciada por los estereotipos existentes
en la sociedad, como se ha indicado anteriormente.
Esta percepcién negativa de la propia persona podria
disminuir su autoestima, que, como indican Gumber
y Stein¥, repercute en una peor integracién en la co-
munidad.

Por ultimo, se puede considerar que la mayoria de
las personas entrevistadas estan empoderadas con
respecto a la autonomia en la toma de decisiones, asi
como en el rechazo a la discriminacién, el estigma y
las injusticias sufridas por personas con TMGD. Aun
asi, muchas de estas personas se encuentran desem-
poderadas en relacion a la percepcién de autoefica-
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cia, de poder para cambiar las cosas y a la dificultad
para “salir del armario”. Como indican Corrigan y
Watson34, esto puede deberse a la poca identificacion
con el colectivo de personas con TMGD, que mani-
fiestan varias de las personas entrevistadas, puesto
que, este es un elemento necesario para que se pro-
duzca el empoderamiento. Ademas, es preciso tener
en cuenta, que la identificacién con el grupo debe
ir acompafiada de la construcciéon de una identidad
grupal positiva para mejorar la autoeficacia y autoes-
tima, y conseguir que las personas opten por estrate-
gias colectivas de superacion del estigma3®', en lugar
de las estrategias individuales que algunas personas
muestran en este estudio (e.g. ocultar su TMGD). Por
ello, seria preciso que desde los centros que traba-
jan con este colectivo, no solo formaran a usuarios
y usuarias sobre el estigma, sino que potenciaran la
construccién de una identidad grupal positiva, que
favorezca el empoderamiento individual y colectivo.

Asimismo, seria interesante profundizar en la diferen-
cia entre el constructo de estigma y de deshumaniza-
cion, ya que, en este estudio, se encuentra presente
la auto-deshumanizacién, pero no se han encontra-
do referencias al estigma internalizado. Esto podria
deberse, como se ha mencionado anteriormente, a
la poca identificacion con el colectivo estigmatizado o
al trabajo previo realizado por los y las profesionales
para reducir este estigma. Por otro lado, puesto que
la auto-deshumanizacién encontrada en este estudio
es implicita, es posible que la persona la exprese sin
ser consciente de ello’, por lo que este constructo
podria ser mas Util en las investigaciones que se reali-
cen con este colectivo. No obstante, para comprobar
esto es necesario que futuros estudios investiguen
en profundidad la diferencia entre estas variables.

Sin embargo, este estudio presenta algunas limita-
ciones. En primer lugar, la muestra es relativamente
pequefia por lo que no es posible generalizar los re-
sultados. Sin embargo, puede arrojar luz sobre como
las personas con TMGD experimentan estas varia-
bles, lo que puede ser usado en futuros estudios con
mayores muestras. Por otro lado, la edad media de
la muestra es relativamente alta, no ha participado
nadie menor de 40 afios. Los resultados podrian va-
riar con una muestra mas joven y que lleve menos
tiempo en los recursos destinados a este colectivo.
Por ello, en futuras investigaciones seria interesante
contar con participantes jovenes para comparar las
experiencias de este colectivo en distintas etapas de
su vida. Otra limitacién ha sido la ausencia de par-
ticipantes con empleo remunerado, que ha demos-
trado ser un factor influyente en la integracion en la
comunidad®. Por lo tanto, futuros estudios deberan
explorar el efecto de estas variables en la integracion
de personas con empleo.

A pesar de ello, estos resultados nos dan informacién
sobre las estrategias que este colectivo podria estar
utilizando para afrontar el estigma, la deshumaniza-
cién y para sentirse integradas, lo que esta en el nu-
cleo del proceso de recuperacion de las personas con
diagnostico de TMGD. Del mismo modo, este estudio
sienta las bases para que futuras investigaciones exa-
minen la relacién entre estas variables y la influencia
de la identidad en ellas.

En conclusién, el presente estudio amplia el cono-

cimiento sobre los factores que podrian mejorar la
integracion en la comunidad de personas con TMGD,
lo cual es necesario para desarrollar intervenciones
eficaces.
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Tabla 1. Datos socio-demograficos de los y las participantes.

Género Edad Lugar de residencia
Mujer 57 Sola

Hombre 49 Residencia

Mujer 59 Sola

Mujer 62 Con su familia
Mujer 40 Con su familia
Mujer 50 Casa de un familiar
Hombre 49 Casa de un familiar y residencia
Hombre 66 Solo

Hombre 52 Solo

Hombre 47 Piso tutelado
Hombre 57 Residencia
Hombre 51 Residencia

Mujer 60 Residencia
Hombre 60 Casa de un familiar
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RESUMEN:

La esquizofrenia dual es la forma mas frecuente de trastorno
dual en Espafia. Sin embargo, en la actualidad todavia consti-
tuye un desafio para la practica clinica por dos razones princi-
pales: la escasez de estudios enfocados a esta tematica y los
bajos niveles de calidad de vida en las personas que la sufren
debido, sobre todo, a su dificultad diagnéstica. Hasta donde
sabemos, no hay evidencias cientificas que determinen cual
es el tratamiento de mejor eleccion para la esquizofrenia dual.
Precisamente, el objetivo de este trabajo es identificar cual es el
tratamiento psicolégico mas eficaz para la esquizofrenia dual
que, ademas, preste atencion a la calidad de vida de los pa-
cientes. Siguiendo las orientaciones de la Declaracién PRISMA,
de esta revision sistematica se extrajeron 8 articulos cientificos
gue ponen a prueba distintos tratamientos desde distintas mo-
dalidades terapéuticas. Los resultados permiten afirmar que,
en estos momentos, el Tratamiento Integrado de Trastornos
duales (IDDT) es el mas efectivo para tratar la esquizofrenia
dual y mejorar la calidad de vida de los pacientes. Del mismo
modo, se concluye que los tratamientos para la esquizofrenia
dual que, ademas, integran la calidad de vida, que obtienen
mejores resultados comparten caracteristicas comunes, como
gue son los de tipo ambulatorio, integrado y multidisciplinar y
que, ademas, persiguen la integracién psicosocial.

Palabras clave: tratamiento, esquizofrenia, calidad de vida.

ABSTRACT:

Dual schizophrenia is the most frequent form of dual patholo-
gy in Spain. However, it still constitutes a challenge for clinical
practice for two main reasons: the scarcity of studies focused
on this issue and the low levels of quality of life in people who
suffer from it, mainly due to the difficulty of diagnosis. There
is no scientific evidence to determine which is the best-choice
treatment for dual schizophrenia. For this reason, the objecti-
ve of this study is to identify the most effective psychological
treatment for dual schizophrenia that also pays attention to the
quality of life of patients. Following the guidelines of the PRIS-
MA Declaration, 8 scientific articles were extracted from this
systematic review that test different treatments from different
therapeutic modalities. The results show that, currently, the In-
tegrated Dual Disorders Treatment (IDDT) is the most effective
treatment for dual schizophrenia, improving the quality of life
of patients. In the same way, it is concluded that the treatments
for dual schizophrenia, which integrate the quality of life obtain
better results and share common characteristics, such as that
they are ambulatory, integrated and multidisciplinary treat-
ments, and aim to achieve psychosocial integration.

Keywords: treatment, schizophrenia, quality of life, dual diag-
Nosis.
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1.INTRODUCCION

Hasta bien acabado el siglo XX, existié dentro del am-
bito de la psicologia la carencia de un marco concep-
tual respecto a ciertas dualidades diagnoésticas. Esto
es, no habia referencias tedricas sobre cobmo proce-
der en tratamientos, técnicas o estudios cuando un
paciente presentaba un Trastorno por Uso de Sus-
tancias (TUS) y otro diagnéstico de enfermedad men-
tal. Esa carencia resultaba cada vez mas evidente y
recurrente en los contextos clinicos, por lo que, ante
la necesidad de abordar esa dualidad, se acufi el
concepto de Trastorno Dual (TD). Fue, concretamen-
te, en los afios noventa cuando Stowell (1991) utilizd
este concepto por primera vez para “definir la coexis-
tencia de un trastorno mental como la esquizofrenia
0 las psicosis, y un trastorno por uso de sustancias
(TUS)” (1). Desde entonces, ha habido un notable in-
cremento del interés por esta tematica, siendo el afio
2000 un momento destacado en Espafia, debido a
que entre la Sociedad Espafiola de Psiquiatria y la So-
ciedad Espafiola de Psiquiatria Biol6gica consensua-
ron criterios diagndsticos y normas de tratamiento e
intervencion sobre la TD (2).

Sin embargo, a pesar de la creciente evoluciéon en
el estudio de la TD, todavia no goza de un reconoci-
miento fehaciente en el contexto cientifico y clinico.
En palabras de Szerman (3): “persiste en estado de
orfandad dentro de las clasificaciones internaciona-
les como el DSM-5y la préxima CIE-11". Ademas, afir-
ma que esta situaciéon supone una “falta de recono-
cimiento que ha conducido y conduce a un aumento
de la morbi-mortalidad de nuestros pacientes con
trastorno Dual” (p.1).

Asi, tanto la definicién de Stowell, como otras poste-
riores, coinciden al sefialar que uno de los aspectos
fundamentales de la TD es la naturaleza diversa de
los trastornos. No obstante, es importante destacar
una diferencia esencial entre los trastornos coexis-
tentes en la TD: mientras que los trastornos psiquia-
tricos suelen presentar una instauracién pasiva, es
decir, que no hay ninguna conducta intencional que
provoque directamente el trastorno, las adicciones
siempre tienen una instauracién activa, esto es, que
las personas ejercen una serie de conductas para de-
sarrollar el trastorno (4).

Por lo que se refiere al tratamiento del TD, desde el
ambito de la psicologia aun es un reto, ya que inten-
tar mejorar o recuperar la situacién de los individuos
que viven ese multitrastorno resulta muy complejo.
Tanto es asi que, actualmente, todavia existen dificul-
tades respecto a su propia etiologia debido, princi-
palmente, a las multiples implicaciones derivadas de
la retroalimentacién entre los distintos trastornos, a
los que se suman los factores sociales, culturales y
medioambientales que convergen en una sola per-
sona (5).

En la practica clinica existen distintas lineas de trata-
miento para el TD. Algunas de ellas se centran en la
mejora integral de la persona, enfatizando la calidad
deviday la insercidn psico-social, mientras que otras
son mas selectivas y se focalizan Unicamente en al-
gun aspecto (o aspectos) de los diversos trastornos,
llegando incluso a centrarse tan solo en uno de ellos,
dejando en segundo plano el resto.

Esta revisién sistematica se centra en los tratamien-
tos para la esquizofrenia dual que, a su vez, mejoren
la calidad de vida en las personas que la sufren, por
dos motivos fundamentales. En primer lugar, porque
a pesar de la alta frecuencia con la que se presenta
la esquizofrenia dual en la practica clinica, existen im-
portantes carencias respecto a su investigacion y tra-
tamientos (6). En segundo lugar, porque, tal y como
se recoge en investigaciones previas, la integracion
de la calidad de vida en los tratamientos mejora as-
pectos internos del paciente como la afectividad, la
autoestima, la esperanza, la aceptacion de la enfer-
medad, la sensacién de control de su vida y la motiva-
cién para cambiar (7). Es decir, tiene efectos positivos
en la evolucién integral de la persona y su proceso
vital, y no solo en la rehabilitacion de los trastornos
en si.

Por este motivo, esta revision sistematica pretende
determinar cual es el tratamiento actual mas adecua-
do para la esquizofrenia dual que tenga en cuenta,
ademas, la calidad de vida de las personas que la pa-
decen.

1. 1 Trastorno dual y esquizofrenia

De acuerdo con la literatura cientifica, las personas
esquizofrénicas duales presentan caracteristicas cli-
nicas que difieren de las no duales. Entre ellas, desta-
ca la edad en la que aparece la psicosis, que tiende a
ser menor en los esquizofrénicos adictos en relacion
con los que no lo son, lo que repercute en peores
pronosticos en el caso de los primeros. Ademas, hay
evidencias que apuntan a que hasta en un tercio de
los casos, el consumo precede al primer episodio de
esquizofrenia (8).

Respecto a la relacion entre gravedad y sintomato-
logia en pacientes esquizofrénicos duales, hay opi-
niones discrepantes. Por un lado, la mayoria de las
investigaciones parecen confirmar que estos pacien-
tes muestran mayor sintomatologia positiva (9), un
mayor nimero de re-hospitalizaciones y unas tasas
de suicidio mas altas (10). Por otro, algunos auto-
res no encuentran diferencias en la gravedad de los
sintomas que presentan los esquizofrénicos adictos
de los que no lo son (11), llegando a afirmar que in-
cluso es menor en los consumidores debido a que
la conducta de busqueda de las sustancias requiere
un cierto nivel de funcionamiento atribuido a perso-
nas mejor conservadas. En este caso, la comorbilidad
se asocia a una mayor prescripcion de dosis altas de
neurolépticos y a la refractariedad al tratamiento an-
tipsicético.

Existen también diferencias respecto a la gravedad y
sintomatologia en funcion del sexo que indican que
las mujeres son mas vulnerables, y que en ellas la sin-
tomatologia se manifiesta mas rapidamente que en
los hombres. En general, el perfil de la persona que
padece esquizofrenia dual suele ser de sexo masculi-
no, bajo nivel cultural y social, predominancia de sin-
tomatologia positiva y antecedentes depresivos. Asi-
mismo, suele tener hospitalizaciones psiquiatricas en
edades tempranas, mayor tasa de conductas violen-
tas, de incumplimiento terapéutico y de suicidio (1).

Respecto al tipo de consumo de sustancias, cabe se-
flalar que en las personas que sufren esquizofrenia,
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el trastorno por abuso de alcohol es el trastorno co-
moérbido mas frecuente, ya sea como sustancia Unica
0 junto con otras sustancias (12).

No obstante, la persona que sufre esquizofrenia
dual, al igual que el resto de poblacién, puede con-
sumir diferentes tipos de sustancias, pero muestran
una serie de caracteristicas o particularidades distin-
tivas (4):

1. Difiere del resto en el patrén de consumo. Exis-
ten caracteristicas propias respecto al tipo de
sustancia. En cuanto al alcohol, presentan un
consumo mas irregular que los alcohdlicos
que no padecen TD (11). Por otra parte, res-
pecto al tabaco, la dependencia es mas gra-
ve y se desarrolla mas en personas con TD,
que en la poblacién en general. En cambio, el
uso de la cocaina en personas con TD es mas
intermitente que en las personas que no la
padecen y, posiblemente, esta asociado a los
sintomas negativos o positivos de la esquizo-
frenia (13).

2. Sobre el tipo de substancias preferentes y los
motivos de consumo. Pese a que existen dis-
crepancias entre algunos estudios (11), la ma-
yoria apuntan como sustancias predominan-
tes el alcohol y la nicotina. Ademas, valoran
la preferencia de una substancia u otra en
funcién del momento temporal-histérico y de
las caracteristicas demograficas de las perso-
nas que presentan el TUS (14). Por otra par-
te, algunos estudios aluden a que la facilidad
de acceso y disponibilidad de sustancias son
los factores mas importantes para preferir su
consumo, mas, incluso, que el efecto que es-
tas tienen en el sistema nervioso central (15).

3. Efectos subjetivos y objetivos de cada tipo de
droga sobre la persona con TD, que modifican
también los patrones de consumo y el tipo de
sustancia consumida.

Tal y como se recoge en lineas anteriores, una de las
mayores dificultades para el tratamiento de la esqui-
zofrenia dual proviene del propio diagndstico y de la
dificultad de encontrar una orientacién terapéutica
clara y precisa dentro de la investigacion de la TD
(16). Este hecho esta relacionado con que el consu-
mo de sustancias puede generar en la persona sinto-
mas que mimetizan con la psicosis, lo cual aumenta
el riesgo de que la esquizofrenia quede obviada y la
sintomatologia psicética se atribuya al consumo; o a
la inversa, que la esquizofrenia pueda sobre diagnos-
ticarse como consecuencia del consumo de drogas.

Sin embargo, uno de los problemas mas graves en
relaciéon con el tratamiento de la esquizofrenia dual,
es que no existen muchos sistemas asistenciales
dirigidos especificamente a ello, lo que dificulta la
evolucion satisfactoria de las personas que la sufren.
No obstante, se puede afirmar que, en el caso de la
esquizofrenia dual, la evolucion sera mas favorable
si se recibe medicacion antipsicética, un buen apoyo
social, y se abandona el consumo de drogas (17).

Ademas de los factores antes mencionados, hay otro
tipo de factores que afectan directamente a la esqui-

zofrenia dual:

«  Factores sociales: inciden en el inicio y el de-
sarrollo de los procesos de exclusién y pue-
den acabar provocando una situacién final
de marginaciéon para la persona que padece
TD, haciéndola vulnerable. En este contexto,
la vulnerabilidad consiste en el enfriamiento
de la cohesion social que precede a la ruptura
y provoca situaciones que sitdan a la persona
en una posicién desaventajada. En el caso de
la esquizofrenia dual, esta vulnerabilidad se
caracteriza por las relaciones sociales ines-
tables, las convicciones fragiles y el trabajo
precario. Algunos factores que facilitan la ex-
clusién podrian ser: la estructura familiary su
dinamica interna, la situacion econémica, la
politica social de la vivienda, el desarrollo de
nuevos procesos de socializacion y la percep-
cion social sobre las drogodependencias y los
trastornos mentales (18).

«  Factores clinico-demogrdficos: tener antece-
dentes en la familia (ya sea por consumo de
substancias, por hechos vitales estresantes
0 croénicos, problemas infantiles, trastorno
depresivo o de conducta), mostrar una peor
adaptacion premoérbida, un mayor nivel de
gravedad de la enfermedad mental desde el
inicio o el no tener consciencia de la enfer-
medad (4). Por ultimo, hay algunos factores
demograficos que incrementan esos riesgos,
como el ser de sexo masculino, menor de
edad, soltero, tener bajos niveles educativos,
econoémicos, laborales, funcionales y de siste-
mas de apoyo social.

1.2 Tratamientos de la esquizofrenia dual.

Existen diversas modalidades de intervencién te-
rapéutica dentro del ambito de la esquizofrenia
dual. Sin embargo, segin Hunt, Siegfried, Morley,
Brooke-Sumner y Cleary (19) no se encuentran estu-
dios que corroboren que un tratamiento sea mas efi-
caz que otro. De hecho, este es el origen de este tra-
bajo: determinar cual es el tratamiento mas efectivo
para la esquizofrenia dual en relacion con la Calidad
de Vida (CV), la cantidad de brotes psicéticos/hospi-
talizaciones y la cantidad de consumo. De acuerdo
con la literatura, las principales modalidades de tra-
tamientos de rehabilitacion psicosocial para la esqui-
zofrenia dual son (1):

«  Los tratamientos en paralelo: donde se reali-
za un plan de intervencién global, basado
en el tratamiento de la esquizofrenia dual
de manera simultdnea coordinando los dis-
tintos dispositivos de atencién. Es decir, se
trabaja al mismo tiempo cada uno de los dos
diagnosticos de manera independiente pero
coordinada.

«  lLos tratamientos secuenciales: donde se prio-
riza en primer lugar la estabilizacién del tras-
torno mas grave y, posteriormente, se trata
el mas leve.

«  Lostratamientos integrados: un solo equipo te-
rapéutico aplica tratamiento farmacolégico y
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psicolégico al paciente, de forma que los dos
trastornos son tratados simultdneamente.

* Los tratamientos asertivos comunitarios (TAC):
se basan en un modelo de reparto de pres-
taciones para dotar de tratamiento integral
en la comunidad o sociedad a las personas
con trastorno mental grave, incluyendo a las
que presentan esquizofrenia dual (4). Tienen
como principal objetivo dotar a los pacien-
tes de habilidades basicas, instrumentales y
sociales para la vida en comunidad, para asi
favorecer su exposicion publica de manera
responsable y efectiva y, de este modo, evitar
la institucionalizacién y la re-hospitalizacion.
Estan, por tanto, mas enfocadas en la mejora
de la calidad de vida integral de la persona.
En este tipo de intervenciones, también se
trabaja con el entorno y los familiares para
evitar relaciones de dependencia, establecer
una relacién con los distintos recursos de la
comunidad y evitar los posibles abandonos,
interesandose activamente por los pacien-
tes y su evolucién. Finalmente, cabe sefia-
lar que este tipo de tratamientos requieren
de un equipo multidisciplinar que asuma la
responsabilidad completa del tratamiento
en el medio natural de la persona afectada,
asumiendo una alta intensidad de prestacion
de servicios y una baja ratio de pacientes por
profesional, con una planificacion individua-
lizada y centrada en las necesidades de cada
usuario (20).

1.3 La Calidad de Vida en la esquizofrenia dual.

La CV de la persona que sufre esquizofrenia dual, es
uno de los aspectos centrales de este trabajo. Segun
la OMS, hace referencia a “la percepcién del individuo
de su posicion en la vida en el contexto de la cultura
y sistema de valores en los que vive y en relacién con
sus objetivos, expectativas, estdndares y preocupa-
ciones” (21). Por tanto, la CV puede considerarse un
concepto multidimensional basado en la percepcion
de lo que se observa externamente del paciente (las
otras personas) y su auto reporte subjetivo (como se
percibe a si mismo). Se compone de seis dimensio-
nes basicas: el dominio fisico y psicoldgico, el medio
ambiente que lo rodea, su nivel de independencia,
las relaciones sociales que mantiene y sus creencias
personales y/o espiritualidad (22).

El concepto de CV ha ido adquiriendo un protagonis-
mo paulatino en el campo de la salud a medida que
se ha ido priorizando la CV frente a la longevidad. En
el caso de la esquizofrenia dual en particular, el con-
cepto de CV ha surgido de la necesidad de humanizar
la asistencia de las personas evitando su tecnificacion
e instrumentalizacion, velando, en la medida de lo
posible, por la desinstitucionalizacién y consiguiente
reincorporacién a la red social con objetivos de cre-
cimiento personal y comunitario (7). Por tanto, tener
en cuenta la CV de las personas en los servicios de
salud mental implica adoptar e integrar el punto de
vista subjetivo del paciente sobre su bienestar, valo-
rar su opinién y, en consecuencia, aumentar su sen-
timiento de control percibido y de participacion (22).

Hasta donde sabemos, existen diversos modelos que

han servido de base para crear instrumentos de eva-
luacion de la CV aplicables al ambito de la esquizofre-
nia dual (p. ej., el QSQ o el SF-36) (7):

¢ Modelo comprehensivo: considera a la perso-
na con esquizofrenia como un ser humano
completo, y busca los aspectos mas funda-
mentales para promover su CV atendiendo a
las individualidades de cada paciente.

*  Modelo de necesidades de Maslow: La CV es el
resultado de la interaccidn entre la satisfac-
cién de necesidades y el afrontamiento de
las demandas que la sociedad hace sobre las
personas. La tarea de los servicios de salud
mental, por tanto, es compensar estos défi-
cits, moderando las demandas sociales, res-
taurando habilidades y generando oportuni-
dades e integracion.

¢ Modelo dindmico: influido por las expectativas
y deseos, y la realidad percibida en su contex-
to fisico, social y cultural.

*  Modelo de bienestar global: este modelo de-
pende de tres factores: las caracteristicas
personales, los indicadores objetivos de dis-
tintas areas y los indicadores subjetivos.

*  Modelo integrativo: George Awad, Voruganti y
Heslegrave (23) proponen un modelo explica-
tivo de la CV para personas con esquizofrenia
dual, que parte desde la percepcion subijeti-
va de los pacientes sobre los sintomas que
les provoca la enfermedad y la gravedad que
estos revisten, asi como también los efectos
secundarios producidos por la medicacion y
la disminucién de su rendimiento psicosocial,
como factores a tener en cuenta para valorar
correctamente la CV.

Cabe sefialar que la evaluacién de la CV debe basarse
en la evolucion reportada a lo largo del tiempo en un
mismo individuo y no de una medida puntual de la
misma. Debido a la complejidad del propio concepto
de CVy de la esquizofrenia dual, se aconseja utilizar
medidas subjetivas y objetivas que combinen la eva-
luacion genérica con la especifica de cada una de las
personas (7). En el caso que nos ocupa, esa evolucion
dependera de la sintomatologia psicoética, de la red
social, de la satisfacciéon de las necesidades y de la
autoestima de la persona.

Por ultimo, al seleccionar la CV como un elemento
fundamental al que atender dentro de los tratamien-
tos para la esquizofrenia dual, este trabajo adopta
un planteamiento holistico de la persona, desde el
que se tiene en cuenta tanto su percepcién subjetiva,
como sus metas y objetivos a lo largo de la vida.

2. METODO.

Para determinar cual es, en la actualidad, el trata-
miento mas efectivo para la esquizofrenia dual que
atienda a la calidad de vida de los pacientes adultos
se valoraran: los tratamientos para la esquizofrenia y
tratamientos para el TUS; la tipologia de tratamientos
existentes para la esquizofrenia dual; los tratamien-
tos psicologicos para la esquizofrenia dual y los trata-
mientos que mejoren la calidad de vida en la esqui-
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zofrenia dual.

Este trabajo sigue las orientaciones de la declaracion
PRISMA (24), utilizando la lista de comprobacién de
27 items para asegurar la maxima exhaustividad y re-
plicabilidad del estudio. Antes de realizar la revision
sistematica, se hizo una primera bdsqueda a través
de PROSPERO (Registro internacional Prospectivo de
Revisiones Sistematicas) para identificar protocolos
relacionados con el objeto de estudio y comprobar
si existian revisiones sistematicas o metaanalisis pre-
vios que usasen los mismos criterios o similares a los
que propone este trabajo, sin obtener resultados que
se pudieran solapar.

En primer lugar, se seleccionaron las bases de datos
mas idéneas para llevar a cabo la busqueda de in-
formacion: Web of Science, Scopus, Cochrane Plus y
Biblioteca de la Universidad Internacional de Valen-
cia (VIU).

En segundo lugar, se identificaron los términos apro-
piados para realizar la busqueda de informacién.
Para ello, se localizaron los términos MeSH (Medical
Subject Headings) y DeSC (Descriptores en Ciencias
de la Salud), que son descriptores que representan y
describen contenidos sobre las ciencias de la salud y
disciplinas afines.

3. RESULTADOS.
3.1 Caracteristicas de los estudios incluidos.

En los 8 articulos que finalmente se incluyeron en
esta revision sistematica se observan similitudes y di-
ferencias. Todos ellos tienen en comun que recogen
intervenciones desarrolladas fuera del &mbito hospi-
talario y que tienen un tamafio muestral aceptable
(entre 75y 310 pacientes).

La principal diferencia entre ellos reside en la tipolo-
gia de sus disefios de intervencion: la mayoria pre-
sentan tratamientos integrados mientras que uno de
ellos presenta un tratamiento secuencial (Margolese
et al. (25)); tres de ellos son de tipo multidisciplinar
(Margolese et al., (25); Morrens et al.,(27); Xie et al.,
(25)) mientras que los cinco restantes solo trabajan
aspectos psicolégicos del paciente; siete de ellos
usan el formato grupal para realizar el tratamiento,
mientras que uno es exclusivamente individual (28).
Ademas, cinco se centran en comparar la eficacia y
efectividad entre diferentes tratamientos, mientras
que tres son estudios de un solo tratamiento (Laudet
et al., (29); Margolese et al., (25); Xie et al., (27)). Ade-
mas, la mitad de los estudios cuentan con muestras
de pacientes esquizofrénicos duales exclusivamente
(Bellack et al., (30); Margolese et al.,(25); Smeerdijk et
al., (31); Xie et al., 27)), mientras que en los otros cua-
tro los pacientes esquizofrénicos duales son solo una
parte de la muestra. Sin embargo, todos ellos son re-
levantes para este trabajo, ya que aportan informa-
cion sobre la efectividad de diferentes tratamientos
para la esquizofrenia dual que, ademas, tienen en
cuenta la CV de los pacientes.

En la Tabla 1 se presenta la informaciéon mas relevan-
te de los estudios finalmente incluidos. Para ganar
claridad expositiva, se emplearon abreviaturas y si-
glas para hacer referencia a trastornos, componen-
tes, tratamientos o escalas de medida.

3.2 Riesgo de sesgo.

Para valorar si los estudios seleccionados cumplen
con los estandares de calidad propios de los estudios
cientificos, fue necesario estimar el riesgo de sesgo
a fin de determinar la fiabilidad y calidad de cada
uno de ellos, dado que, a partir de los resultados de
estos estudios, se extraen las conclusiones del pre-
sente trabajo. Para simplificar este proceso, se utilizé
un instrumento Cochrane (32) adaptado para este
estudio. Esta herramienta ayudd a estimar el riesgo
de sesgo en cinco dimensiones para cada uno de los
articulos (ver Tabla 2).

3.3 Sintesis de los resultados.

Tomados en su conjunto, los resultados de esta re-
vision sistematica indican que hay diversos posibles
tratamientos para la esquizofrenia dual que, ademas,
atienden a la calidad de vida de los pacientes. Para
ganar claridad expositiva, a continuacién, se presen-
tan los resultados de este estudio en cada uno de los
tres elementos centrales que lo conforman: la esqui-
zofrenia, los tratamientos y la calidad de vida.

1. Esquizofrenia.

Los estudios seleccionados para esta revision siste-
matica utilizan tanto tratamientos centrados exclusi-
vamente en la esquizofrenia dual (25, 26, 27, 30, 31),
asi como tratamientos dirigidos a pacientes con TD
entre los que se incluyen los esquizofrénicos duales.

En primer lugar, en los estudios que se centran de
forma exclusiva en la esquizofrenia dual, destaca la
eficacia del Tratamiento Integrado Trastorno Dual
(IDDT) aplicado por Xie et al. (27) que, ademas, Mo-
rrens et al. (26) compara en su articulo con el tra-
tamiento TAU. Este tratamiento, el IDDT, mostré la
mayor reduccién respecto al nimero de brotes psi-
céticos e ingresos hospitalarios que el resto de los
tratamientos, con un 46,3% de descenso segun Xie et
al. (27), y una reduccién significativa (no especificada)
segln el estudio de Morrens et al. (26). Por su parte,
la intervencién BTSAS aplicada por Bellack et al. (30)
obtuvo una menor caida de estas variables con un
23% menos de ingresos hospitalarios, mientras que
la intervencidén comparada STAR obtuvo resultados
inferiores a los descritos. Por ultimo, la intervencion
CCS implementada por Margolese et al. (25) indica
que solo un 15% de las personas que participaron en
el estudio tuvieron ingresos hospitalarios, sin preci-
sar la reduccién cuantitativa ni cualitativa de la canti-
dad de brotes psicéticos.

En segundo lugar, respecto a los articulos que tratan
la esquizofrenia dual junto con otras modalidades de
TD, el programa de los 12 pasos aplicado por Brooks
y Penn (33), redujo significativamente los brotes psi-
cbticos. También el programa SMART afirma que se
redujeron significativamente los ingresos hospitala-
rios sin especificar si fueron por esquizofrenia o no.
Por otro lado, el estudio de Hjorthoj et al. (28) afir-
ma que no existen diferencias significativas entre el
tratamiento conjunto de CapOpusy TAU, y el progra-
ma TAU aplicado de forma independiente, respecto
al numero de brotes psicéticos y hospitalizaciones,
pero que si se redujeron significativamente en cada
una de ellas de forma separada. El estudio de Laudet
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et al. (29) no recoge la medida en que se redujeron
los brotes psicéticos ni hospitalizaciones, afirmando
Unicamente que se produjo una mejora significativa.

Se puede concluir, por tanto, que el tratamiento IDDT
analizado en Xie et al. (27) y en Morrens et al. (26)
es el que mejores resultados presenta en porcentaje
de recuperacion de la esquizofrenia u hospitalizacion
(un 46,3%), seguido de la intervencion BTSAS aplicada
por Bellack et al. (30), con un 23% menos de ingresos.
No se puede comparar con el resto de las interven-
ciones ya que presentan reducciones porcentuales
menos importantes o resultados cualitativos que no
permiten la comparacion entre ellas.

2. Tratamientos.

La muestra de participantes de todos los estudios os-
cila en un rango que va desde los 75 pacientes y 97
familias en el estudio de Morrens et al. (26), a los 310
casos del estudio de Laudet et al. (29). La duracién
de la mayoria de los tratamientos va de los 6 a los 12
meses, excepto el de Xie et al. (27) que es un estudio
prospectivo de tres afios. Ademas, en siete de los es-
tudios se realiza un seguimiento a largo plazo para
medir la eficacia y perdurabilidad de los efectos del
tratamiento a lo largo del tiempo, en concreto, en en
Bellack et al. (30), Brooks y Penn (33), Hjorthoj et al.
(28), Margolese et al. (25), Morrens et al. (26), Smeer-
dijk et al. (31) y Xie et al. (27).

Respecto a las caracteristicas de los tratamientos, se
observa que seis de ellos son de tipo grupal (interca-
lando alguna sesion individual, en su mayoria), uno
de tipo individual (ver Hjorthoj et al. (28)) y uno de
formato grupal, pero de dmbito familiar (ver Smeer-
dijk et al. (31)). Cabe destacar que la Unica que no ha
presentado diferencias significativas en la mayoria
de sus resultados es, precisamente, la que usa el for-
mato individual, mientras que las de tipo grupal, por
lo general, han obtenido mejores resultados. Tres de
los estudios usan como principio basico y de forma
exclusiva la técnica cognitivo conductual (ver Bellack
et al., (30); Brooks y Penn (33); Hjorthoj et al., (28)),
mientras que las otras intervenciones usan, ademas
de las técnicas cognitivo-conductuales, gran variedad
de técnicas como la gestion emocional, el aprendiza-
je de habilidades sociales, resoluciéon de problemas,
prevencién de recaidas, estrategias de manejo de la
enfermedad, etc. Ademas, uno de los articulos, el de
Laudet et al. (29), afiade un elemento que el resto no
menciona, que es el soporte espiritual como elemen-
to terapéutico.

En cuanto a la eleccién de la muestra para el estu-
dio, seis de ellos son aleatorizados (Bellack et al., (30);
Brooks y Penn (33); Hjorthoj et al. (28); Morrens et al.
(26); Smeerdijk et al., (31); Xie et al., (27)), mientras
que los dos restantes no presentan esta caracteris-
tica; siete son de tipo ambulatorio (fuera del centro
hospitalario), y solo uno de ellos tiene inicio hospita-
lario y continuacién ambulatoria, concretamente, el
de Morrens et al. (26). Por tanto, parece que la inter-
vencion ambulatoria es la mas usada en estos tra-
tamientos. A excepcion de uno de los tratamientos,
el de Margolese et al. (25), que es de tipo secuencial
(primero trata la esquizofrenia y luego el TUS), el res-
to de los tratamientos son de tipo integrado (trabajan
los dos trastornos a la vez).

En todos los articulos se emplearon instrumentos
validados, como el ASI, Quality of life Scale, MANSA,
AUS, DUS, SATS, etc. que se complementaron, en la
mayoria de los estudios, con uroanalisis frecuentes
(ver Bellack et al., (30); Brooks y Penn, (33); Hjorthoj
etal., (28); Morrens et al., (26); Xie et al., (27)). Respec-
to al niUmero de mediciones realizadas, cabe sefialar
que existe cierta disparidad. Aunque en la mayor par-
te de los estudios se realizaron diversas mediciones
de una misma variable a lo largo del tiempo, algu-
nos de ellos Unicamente recogieron datos del pre y
postratamiento, como, por ejemplo, los trabajos de
Laudet et al. (29), Margolese et al. (25) y Smeerdijk et
al. (31).

En cuanto a la reduccion de la frecuencia de con-
sumo, solo tres de los ocho estudios seleccionados
mostraron evidencias de una reduccién significativa.
Cabe sefialar que los tratamientos para la esquizofre-
nia dual seleccionados son tratamientos que se rea-
lizan con independencia de la sustancia consumida.
Concretamente, los tratamientos BTSAS aplicados
por Bellack et al. (30), produce un 59% de reducciéon
de consumo, el tratamiento IDDT implementado por
Xie et al. (27) y comparado con el tratamiento TAU
por Morrens et al. (26), produce una reduccién del
consumo del 40,5% segun Xie et al. (27) y una reduc-
cién significativa (sin especificar) segin Morrens et al.
(26). Por otra parte, el tratamiento FMI aplicado por
Smeerdijk et al. (31) presenta una reduccioén significa-
tiva en consumo y deseo sin especificar el porcentaje
de esta.

3. Calidad de Vida.

Pese a que en todos los articulos se usaron instru-
mentos psicométricos validados para evaluar la ca-
lidad de vida de los participantes, no en todos ellos
se presentan datos cuantitativos que atestiguien los
cambios producidos tras el tratamiento. Concreta-
mente, en los articulos de Brooks y Penn, (33), Laudet
et al. (29), Morrens et al. (26) y Smeerdijk et al. (31) los
resultados se presentan a través de una valoracion
de tipo cualitativo. En base a la informacién propor-
cionada por los autores (ya sean resultados cuanti-
tativos o cualitativos), no se encontraron diferencias
significativas respecto a la calidad de vida en el arti-
culo de Margolese et al. (25) con el tratamiento CCS,
que es de tipo secuencial no integrado mientras que
el resto si.

Los resultados que obtuvieron los diferentes trata-
mientos sobre la CV son diversos. No obstante, el
aumento mas significativo en CV lo ha provocado el
tratamiento IDDT aplicado por Xie et al., (27)y por Mo-
rrens et al., (26), con una mejora del 46,7%, seguido
del tratamiento BTSAS con un incremento del 22,6%,
y de un 7,6% la intervencién STAR. El resto de las in-
tervenciones que no aportan datos numéricos, pero
si apuntan a significatividad positiva cualitativa res-
pecto a la CV el tratamiento SMART, en mejor grado
(ya que asi lo afirma el articulo), el tratamiento de los
12 pasos, analizados los dos en Brooks y Penn (33),
el tratamiento CApOpus implementado por Hjorthoj
et al. (28), el tratamiento DTR del estudio de Laudet
et al. (29), y los tratamientos RFS y FMI aplicados por
Smeerdijk et al. (31).

Los resultados de esta busqueda sistematica ponen
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de manifiesto que los dos tratamientos de mejor
eleccion para la esquizofrenia dual en referencia a la
CV, son el tratamiento IDDT aplicado por Xie et al.,
(27)y comparado en el estudio de Morrens et al. (26)
con el tratamiento TAU, y, en segundo lugar, el trata-
miento BTSAS estudiado por Bellack et al. (30), por
obtener los mejores indices en CV, en descenso de
consumo y de brotes psicéticos y hospitalizaciones.

4. DISCUSION.

Este trabajo tenia por objetivo encontrar cual es, en
la actualidad, el tratamiento mas eficaz para la esqui-
zofrenia dual que, ademas, atienda a la calidad de
vida de los pacientes. Para responder a esta cuestion,
se realizd una revision sistematica en la que se selec-
cionaron ocho articulos.

Los resultados obtenidos apuntan a que, en la actua-
lidad, el tratamiento mas efectivo que integra la CV
para tratar la esquizofrenia dual es el Tratamiento
Integrado Trastorno Dual (IDDT). Sin embargo, el tra-
tamiento BTSAS también muestra ser efectivo pese
a no haber alcanzado niveles tan altos en reduccién
de brotes psicéticos/hospitalizaciones como el IDDT.

El tratamiento de mejor eleccidn, el IDDT, es de tipo
multidisciplinar e incluye psicoeducacion, entrevistas
motivacionales, entrenamiento en prevencién de re-
caidas, desarrollo de habilidades sociales y persona-
les, uso y manejo de sustancias y entrenamiento en
resolucién de problemas. Utiliza un procedimiento
que incluye intervenciones de caracter individual,
grupal y familiar, desde una perspectiva holistica y
sistémica del paciente, y es de tipo asertivo comunita-
rio (TAC). Precisa de un alto ratio de profesionales por
paciente, por lo que para implementarlo es necesa-
rio contar con numerosos recursos, tanto humanos
como econdémicos, asi como una importante prepa-
racion y coordinacion por parte de los profesionales
implicados. Esta estructurado como un tratamiento
de larga duracidén con seguimientos periédicos cada
seis meses que se centran en el nivel de consumo de
substancias, en el niUmero brotes psicéticos u hospi-
talizaciones, y en la evolucién de la calidad de vida de
la persona que padece esquizofrenia dual.

Esta revision sistematica ha alcanzado parcialmente
el objetivo propuesto, ya que, si bien ha identificado
una opcién terapéutica idénea, hay otras interven-
ciones que presentan alguna otra variable con resul-
tados mas satisfactorios que la intervenciéon IDDT,
como puede ser la reduccion del consumo que se
incluye en el tratamiento BTSAS.

A pesar de que el tratamiento IDDT es el de mejor
eleccion, en funcién de las posibilidades profesiona-
les y econémicas de las instituciones que pretendan
aplicarlo, podria resultar mas sencillo aplicar el trata-
miento BTSAS implementado por Bellack et al. (30),
porque obtiene también resultados satisfactorios y
requiere de menos infraestructuras y recursos hu-
manos y/o econémicos.

4.1 Limitaciones.

El presente trabajo adolece de algunas limitaciones
que deben ser consideradas. En primer lugar, es

importante sefialar que no se ha podido acceder a
todos los articulos, o bien porque no estaban dis-
ponibles en las bases de datos consultadas, o bien
porque no se consultaron todas las bases de datos
existentes. Ademas, no se ha hallado el texto comple-
to para dos de los items seleccionados. En segundo
lugar, dado que el autor de este trabajo ha sido el
responsable de revisar la informacién de cada uno de
los articulos, podria existir algin sesgo relativo a la
comunicacién de la informacion, como, por ejemplo,
que no se haya comunicado fidedignamente aque-
llo que los estudios recogen o los autores pretendan
destacar. En tercer lugar, los estudios seleccionados
muestran un alto riesgo de sesgo de evaluacién, he-
cho que pudiera afectar a la calidad de los resultados
de esta revision. En cuarto lugar, la escasez de estu-
dios recientes sobre la esquizofrenia dual ha imposi-
bilitado hacer una discriminacién de los resultados
en funcién de la fecha de publicacién, por lo que al-
gunos de los estudios incluidos en esta revisién siste-
matica tienen veinte afios de antigliedad. Este hecho
pone de manifiesto las carencias que afectan a la dis-
ponibilidad de informacién sobre esquizofrenia dual
y que, probablemente, tienen consecuencias en la
formacién de los profesionales sanitarios. Del mismo
modo, esta situacion contribuye a la invisibilizacion
de un trastorno que afecta a una parte importante
de las personas con TD. Por tanto, futuras investiga-
ciones deberian centrarse en la esquizofrenia dual
para asi ajustar los tratamientos y la formacion de
los sanitarios, a las caracteristicas de este trastorno.
En quinto lugar, otra limitacién a destacar es que los
TUS analizados en este trabajo, pueden asociarse a
distintas sustancias de manera independiente, debi-
do a que no existen investigaciones suficientes sobre
la esquizofrenia dual que permitan la comparacion
de los diferentes tratamientos para las sustancias
mas frecuentemente asociadas con este trastorno.

En investigaciones futuras, ademas, seria interesante
disefiar un tratamiento que incorpore las variables
incluidas en los estudios seleccionados en esta revi-
sién sistematica e integrarlos en uno solo (p. €j., la
dimension familiar; la forma de terapia grupal o gru-
po de ayuda mutua; o la modalidad multidisciplinar
(donde intervienen distintos tipos de profesionales).
Ademas, seria necesario realizar estudios que incor-
poren mas informacioén sobre el control de las varia-
bles extrafias y sesgos, para tener investigaciones de
mayor calidad que permitan confirmar con certeza la
efectividad de los tratamientos.

Por ultimo, seria interesante estudiar en profundidad
la dimensién espiritual de la persona con TD que se
emplea en el tratamiento DTR aplicado por Laudet et
al. (29). Se trata de una dimensién que en los ultimos
afios ha ido ganando relevancia en las intervencio-
nes psicolégicas y ha mostrado resultados positivos,
por ejemplo, en tratamientos de cuidados paliativos
(34). Ademas, seria interesante incluir una dimensién
relativa al proyecto vital o vocacional dentro de este
colectivo.

4.2 Conclusiones.

Este estudio tenia como objetivo determinar cual es
el tratamiento mas apropiado para la esquizofrenia
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dual que se preocupe por la CV de los pacientes y
de frenar el consumo en personas que la sufren. Los
resultados indican que el tratamiento mas efectivo
que cumple los criterios de elegibilidad previamente
establecidos es el tratamiento IDDT, dado que pre-
senta los mejores resultados en reduccion de brotes
psicéticos y de hospitalizacion, muestra mejoras sig-
nificativas respecto a la calidad de vida y reduccion
de consumo. No obstante, el tratamiento BTSAS (30),
también muestra efectividad, pero con indices mas
bajos que el IDDT, por lo que podria ser una alterna-
tiva en contextos en los que el IDDT no se pueda apli-
car (i.e., cuando se disponga de recursos limitados).

Aunque algunos de los articulos mostraban un riesgo
de sesgo alto, precisamente el tratamiento que resul-
t6 ser de mejor eleccién (IDDT) es el que viene avala-
do por los estudios de mayor calidad (de 27 y de 27),
y que ademas estan referidos a sustancias diferentes
(uno al alcohol y la otra a la cocaina), obteniendo los
dos resultados positivos.
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Tabla 1. Resultados

Tratamiento esquizofrenia dual y calidad de vida

Autores Contexto Muestra Objetivo/ Técnica Contenidos basicos Tiempo Conclusiones
(Bellacket ~ Comunidad 129 personas  Cognitivo-conductual ~  Intervencionsocial, ~ Dos vecesa El tratamiento BTSAS obtiene -59%
al,2006)  ambulatoria. adultas. integrado. entrevista Mofivacional,  la semana, frecuencia consumo, menos brotes
Grupal. Aleatorizado. Comparacion uroanalisis, habilidades ~ durante 6 psicoticos y un -23% de ingrescs
tratamiento BTSAS y sociales. meses. hospitalarios, y una mejra del 22,6% en
STAR. Especifico CV frente al tratamiento STAR.
esquizofrenia.
(Brooksy  Ambulatorioy 112 personas Comparativa Segin manuales Unavezpor  Nohube diferencias significativas en la
Penn, semi- adultas. tratamiento 12 pasos ~ SMART y 12 pasos: semana frecuencia de consumo entre
2003) ambulatorio. ~ Aleatorizado.  (autoayudaj y SMART mangjo de la durante 6 infervenciones. El programa 12 pasos
Grupal {12 {cognitivo- enfermedad, prevencion meses reduce brotes psicticos mientras el
pascs) e conductual). Ambos e recaidas, logros, programa SMART reduce ingresos
individual integrados. trabajos, preparacicn hospitalarios. El programa SMART no
{SMART). tiempo ludico, compras, mejora significativamente la CV respecto al
tareas diarias, programa 12 pasos.
educacion en
substancias,
urcanalisis.
(Hiorthoj ~ Ambulatorio. 103 personas Comparacion Manual EPPIC, Primermes 1 No hay reduccion significativa entre la
etal, Indwvidual adultas. tratamiento CapOpus ~ entrevista mofivacional, 02 comparativa CapOpus y TAU, y sélo TAU,
2013) Aleatorizado. y TAU, y solo analisis ventajas- semanales. en frecuencia de consumo. No hay datos
tratamiento TAU.  desventajas consumo, Resto1 sobre brotes psicéticos ni hospitalizacion.
Cognitivo-conductual, ~estrategias, aserfividad. ~ semanal No existe diferencia significativa en CY
infegrado, durante 6 entre un tratamiento y el ofro (p=0.29).
meses.
(Laudetet ~ Ambulatorio. 310 personas  Tratamiento DTR, Mejora psicosocial, 12 meses. No hay datos de mejora en consumo ni
al., 2000} Grupal adultas. infegrado. autoayuda, ayuda ingrescs hospitalarios. CV final
No mutua. Soporte generalmente alta (sin comparacién con la
aleatorizado. espiritual y social. CV inicial)
Autores Contexto Muestra Objetive / Técnica Contenidos basicos Tiempo Conclusiones
(Margoles Ambulatorio 147 personas  Multidisciplinario. Psicoterapia, 12 meses. No hay reduccién significativa

e et al., Grupal e
2006) individual.

adultas.

Tratamiento CCS no intervencién en crisis,

No integrado (no trata habilidades sociales,
aleatorizado. directamente  TUS), vinculacién social,
exclusivo para vocacional,

esquizofrenia.

recreacion, psico-
educacién.

en consumo ni en brotes
psicéticos. Reduccién ingreso
hospitalario (sélo 15% requieren
ingreso). No  diferencias
significativas individuales en CV
(86,6-89,7).

(Morrens  Inicio 110 personas Comparacion Entrevistas 12 meses. Reduccion significativa grupo
et al., residencial adultas. tratamiento IDDT motivacionales, IDDT en brotes psicéticos e
2011) después Aleatorizado. (Mueser et al,. 2003) prevencion recaidas, ingresos hospitalarios. También
ambulatorio. (multidisciplinar) y desarrollo habilidades, IDDT provoca mayor mejora
Grupal e TAU (habitual). uso de substancias. significativa en CV y en
individual. Integrado. funcionamiento  social que
tratamiento TAU.
(Smeerdj  Grupal 75 pacientes Comparacion Psicoeducacion, FMI: 2 Disminucién maycr en FMI en
k et al., ambulatorio. adultos y 97 tratamiento FMI  manejo sesiones consumo y deseo respecto al
2012) Multifamiliar ~ familias. (familiar) 'y  RFS medicamentos, psicoeducaci RFS. No hay datos sobre brotes
. Aleatorizado. (apoyo familiar reduccion estrés, on, psicéticos ni ingresos
ordinario). Integrado.  prevencién recaidas. 12 grupales, hospitalarios. Tanto RFS como
Especifico FMI: frabaja durante 6 FMI producen mejoras
esquizofrenia. resolucién de meses. RFS: significativas en CV.
problemas. 2 al mes. Max
12.
(Xie et al., Ambulatorio 162 personas Tratamiento Integrade Psicoeducacion, 3 afios. Reduccion en  frecuencia
2005) Individual,  adultas. Trastorno Dual (IDDT) entrevistas Evaluacion consumo  (-40.5%), mejora
grupal, Aleatorizado. (Mueser et al,. 2003) motivacionales, cada 6 brotes psicéticos (-46,3%),
familiar. Estudio prospectivo. prevencion recaidas, meses. menor  cantidad  ingresos
Especifico desarrollo habilidades hospitalarios, mejora  CV
esquizofrenia. sociales, usc de (46,7%).
Multidisciplinar. substancias,
resolucién problemas.
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Tabla 2. Riesgo de sesgo

Riesgo de sesgo en articulos incluidos.

Articulos Seleccion seleccion Realizacion  Realizacion Deteccion Desgaste Maotificacion
secuencia  ocultamiento  cegamiento  cegamiento  cegamiento resultado selectiva
participante personal evaluador incomplete  resultados.
Bellack et
1al., 2006) Bajo Pococlaro  Poco clare Alto Alto Bajo Bajo
(Brooks v Bajo Bajo Bajo Alto Poco clare Poco claro Poco claro
Penn, 2003) 4 ) I
EZ{T’;E‘;;TT Baje Bajo Bajo Bajo Bajo Poco claro Alto
[Laudet et
al., 2000) Alto Alto Poco clare Alto Alto Alto Poco claro
(Margolese Alt Alt AlR Al Al At . |
;
et al., 2006) ° 2 @ o o o oco claro
(Morrens et Bajo Bajo Bajo Alto Poco claro Foco claro Bajo
al., 2011) I ] j i
smeerdijk et
{ al., 20112] Bajo Balo Bajo Alto Alto Pococlaro  Poco claro
i ;EGE;?IJ Bajo Bajo Bajo Bajo Bajo Bajo Bajo
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RESUMEN:

Las medidas de contencion y distanciamiento social pro-
puestas desde el comienzo de la pandemia de Covid-19
han supuesto un condicionante en la atencién a pacientes
de salud mental ingresados en unidades de hospitalizacién.
En el presente estudio nos proponemos analizar cuales
han sido, por un lado, los factores que han podido condicio-
nar tanto de manera negativa como positiva la vivencia de
una experiencia de confinamiento, a partir de una muestra
conformada por pacientes y profesionales de una Unidad
Hospitalaria de Tratamiento y Rehabilitacion (UHTR). A su
vez si dicha valoracion se encuentra condicionada por per-
tenecer a una categoria u otra. La evaluacién fue realizada
mediante un cuestionario ad hoc heteroadministrado a 20
pacientes y 12 profesionales de la unidad. Los resultados
indican mayor dificultad en el grupo de pacientes para to-
lerar no poder salir de la unidad durante el confinamiento.
Ambos grupos comparten dificultades en la tolerancia a
no poder comunicarse presencialmente y a estar desocu-
pados, siendo mayor la tolerancia a su ausencia en el gru-
po de pacientes. Tanto en el grupo de pacientes como de
profesionales, se observa la necesidad de ser escuchados
y de estar ocupados como factores que mas han facilitado
la vivencia de la experiencia. Cabe destacar la importancia
de mantener un encuadre, mostrar una actitud activa en la
escucha del otro y facilitar espacios de relacién y ocupacién
significativa tanto para la poblacion general como especifi-
camente en personas con problemas de salud mental.

Palabras clave: Covid-19, confinamiento, comunicacion,
ocupacion, pacientes.

ABSTRACT:

The containment and social distancing measures proposed
since the beginning of the Covid-19 pandemic have been
a conditioning factor in the care of mental health patients
admitted to hospitalization units. In the present study we
propose to analyze the factors that may have had a negati-
ve or positive influence on the experience of confinement,
based on a sample of patients and professionals from a
Hospital Treatment and Rehabilitation Unit (UHTR). At the
same time, it was also determined whether this assess-
ment is conditioned by belonging to one category or ano-
ther. The evaluation was carried out by means of an ad hoc
hetero-administered questionnaire to 20 patients and 12
professionals of the unit. The results indicate greater diffi-
culty in the group of patients in tolerating not being able to
leave the unit during confinement. Both groups share diffi-
culties in tolerating not being able to communicate in per-
son and being unoccupied, with greater tolerance to their
absence in the patient group. In both the group of patients
and professionals, the need to be listened to and to be busy
were the factors that most facilitated the experience. The
importance of maintaining a frame, showing an active at-
titude in listening to others and facilitating spaces of rela-
tionship and meaningful occupation both for the general
population and specifically for people with mental health
problems should be emphasized.

Key words: Covid-19, confinement, communication, occu-
pation, patients.
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INTRODUCCION

La Covid-19 es una enfermedad causada por el coronavi-
rus SARS-CoV-2 que fue considerada como pandemia el 11
de marzo de 2020 (1). En Espafia, se declara el estado de
alarma durante la primera oleada de contagios (2, 3). Tras
esta, se detecta durante el mes de septiembre un nuevo
incremento de la incidencia de casos, llegando a registrarse
una tasa de 784 casos por cada 100.000 habitantes en la
Comunidad de Madrid. Desde el comienzo del estado de
alarma se producen una serie de cambios organizativos en
las Unidades Hospitalarias de Tratamiento y Rehabilitacién
(UHTR), destacando la suspensién de todo tipo de salidas
de pacientes y entradas de personal ajeno, refuerzo de la
atencion individual y reconversion de espacios disponibles.

En la UHTR de la Clinica San Miguel (distribuida en 4 unida-
des independientes) se designa un area especifica separa-
da del resto de la hospitalizacién para pacientes afectados
por Covid-19. La 2% planta (en adelante UHTR-2) cuenta con
31 camas de hospitalizacién y, ademas, con la zona Covid,
de acceso limitado, para la atencién de pacientes con sos-
pecha y/o infeccién activa por COVID-19 (4). Dispone de tres
habitaciones dobles, ademas de videovigilancia 24 horas
desde el control de enfermeria de la unidad. El personal
encargado de la atencién de la zona es el mismo equipo
terapéutico de la UHTR-2.

Periodo de cuarentena

El dia 15 de septiembre, tiene lugar el primer confinamien-
todela UHTR-2 ante la aparicion de un caso confirmado de
COVID-19. Esto implica la cuarentena de la unidad, adop-
tandose medidas tales como trasladar al paciente a la zona
Covid, limitar la rotacién de profesionales a otras unidades
(coordinando la proporcién de carros de comida y lavan-
deria) y suspender ingresos, altas y actividades grupales
propios de la unidad.

Ala espera del resultado de la PCR realizada a los contactos
estrechos derivados del caso indice, se modifica la dinami-
ca de la unidad de modo que estos pacientes permanez-
can en sus habitaciones (5). Se refuerza la atencién diaria
individual por parte de todos los miembros del equipo
(favoreciendo la escucha, el apoyo y la contencién), se crea
un horario de actividades grupales en planta, reconvirtien-
do espacios para dar cabida a estos grupos repartidos por
toda la unidad, incluyendo despachos de profesionales. Se
establecen dinamicas mas informales durante las tardes
tales como tomar café y utilizar musica relajante en zonas
comunes.

Al comunicarnos el resultado positivo de la PCR realizada
en tres de estos pacientes (trasladados a la zona Covid) y un
profesional, esta situacién supone considerar a todos los
pacientes como contactos estrechos y por tanto, confi-
narlos en sus habitaciones. Motivo por el cual, la atencién
grupal pasa a ser individual y se crea un horario de activida-
des individuales para mantener la estructura diaria dentro
de las habitaciones. Se mantienen las dindmicas informales
y se afiade la asuncién de necesidades de los pacientes por
parte del personal sanitario (tabaco y productos de aseo).

Debido a esta situacion de reclusién en sus habitaciones,
observamos como los pacientes comienzan a usar su telé-
fono mévil personal para hablar entre ellos y, a través de la
centralita de la Clinica, ponerse en contacto con el personal
de la unidad sin realizar demandas concretas, simplemen-
te para hablary estar en contacto con alguna persona fuera

de sus habitaciones. El equipo de la unidad incluye estas
llamadas en su atencion a los pacientes, complementando
de este modo la atencién presencial. Manifiestan la necesi-
dad de comunicacién durante las sesiones que mantienen
diariamente con los profesionales, principalmente durante
los momentos de realizacién de las tareas cotidianas tales
como servir las comidas o entregarles actividades para su
realizacién. Ante tal demanda el equipo se plantea la pues-
ta en marcha de un proyecto piloto para promover estar
conectados en grupo de forma telematica. Nos propone-
mos dotar de conexién Wi-fi a los pacientes, y asi poder
conectarse desde sus dispositivos moéviles a sesiones de
terapia virtual a través de la plataforma Zoom. Los obje-
tivos son obtener una herramienta de utilidad para com-
pensar la falta de actividades grupales presenciales, facilitar
el contacto directo profesional-paciente y paciente-pacien-
te, aumentar los canales de comunicacion interpersonal y
prevenir en la medida de dicha circunstancia el aislamiento
que provoca la reclusion. Las sesiones consisten en asam-
bleas con profesionales y otros compafieros de la planta
potenciando la contencién y el apoyo, debates, comenta-
rios acerca de la actualidad, juegos, etc. con una duracién
aproximada de 1 hora. Al permanecer cada uno en sus
habitaciones al igual que el profesional-coordinador de la
sesién solo en un despacho, la actividad se realiza sin llevar
mascarilla, hecho que facilita la comunicacion. Llegan a rea-
lizarse 6 sesiones, con un total de 11 participantes. La red
wi-fi ocasionalmente produce fallos, teniendo que adaptar
el lugar desde donde la cobertura es buena para mante-
ner la actividad virtual, normalmente cerca del pasillo con
la puerta de la habitacion abierta. Se observa falta de co-
nocimiento tanto para la descarga como para la utilizacion
de la plataforma, aumentando la necesidad de apoyo por
parte de los profesionales. La participacion esta limitada
a aquellos pacientes que disponen de teléfono mévil con
capacidad para conectarse a internet y por la plataforma
Zoom. A su vez, se comprometen por escrito a realizar una
utilizacién adecuada de la red.

De forma paralela, se produce otro fendmeno entre los
profesionales acerca de la utilizacién del Control de en-
fermeria, el cual combina su utilizacién como espacio de
reuniones y a su vez como sala de estar, mezclandose lo
formal e informal de manera continua.

Se crea un espacio de coordinacién y demandas subya-
centes, organizacion y estructuracién diaria de las tareas a
realizar, toma de decisiones relativas a la dindmica de fun-
cionamiento, videovigilancia y comunicacién con la zona
Covid, recepcidn y manejo de la informacién disponible,
entre otras funciones.

Esto genera un espacio de seguridad y tranquilidad, para
poder conversar sobre aspectos relacionados con sus vidas
cotidianas; desahogo emocional debido a la presion con-
textual, expresién de sentimientos propios; apoyo mutuo
en situaciones de compleja gestién emocional; realizacién
de dinamicas informales tales como escuchar musica o
charlar sobre temas ajenos al trabajo cotidiano, compar-
tiendo el tiempo disponible fuera del horario estructurado,
entre otras. Esto conlleva una homogenizacion de los roles
profesionales y las tareas subyacentes a ellos, producién-
dose un acercamiento entre los compafieros a la practica
profesional de cada uno de los miembros del equipo.

La fase se prolonga durante catorce dias hasta el dia 6 de
octubre, momento en el cual comienza una situacién de
post-cuarentena, saliendo los pacientes de sus habitacio-
nes. El 13 de octubre se realiza el desconfinamiento total
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de la UHTR-2, lo que supone retomar la dinamica previa al
mismo.

En el presente estudio nos proponemos analizar cuales
han sido, por un lado, los factores que han podido condi-
cionar de manera negativa la vivencia de la experiencia de
confinamiento (en adelante factores limitantes), y por otro,
aquellos que lo han hecho de forma positiva (en adelante
factores facilitadores) a partir de una muestra conformada
por pacientes y profesionales de la UHTR-2 de la Clinica San
Miguel. Los factores limitantes seleccionados son: percep-
cion del paso del tiempo, no poder salir, imposibilidad de
comunicarse de manera presencial con otras pacientes/
profesionalesy limitadas opciones de ocupar el tiempo. Los
factores facilitadores seleccionados son: sentir que los pro-
fesionales/coordinadores estan preparados para afrontar
la situacion, facilitacion de actividades/protocolos ajustados
a la situacion, disponibilidad para ser escuchado, satisfac-
cion de necesidades basicas, hablar sobre los sentimientos
propios y realizar actividades variadas. Nos cuestionamos
si la valoracién de dichos factores esta condicionada por
pertenecer a una categoria u otra, profesional o paciente.

METODOLOGIA
Diserno

Estudio descriptivo transversal de una muestra conforma-
da por pacientes y profesionales de una unidad de la UHTR
de la Clinica San Miguel, integrada en la Red de Salud Men-
tal y Rehabilitacion de la Comunidad de Madrid.

Muestra

Fueron evaluadas un total de 32 personas, de las cuales el
62.5% (n=20) fueron pacientes ingresados y el 37.5% (n=12)
fueron profesionales. Todos los pacientes estaban diagnos-
ticados de trastorno mental grave acorde a los diagnésticos
bajo criterios DSM-IV-TR (biblio). Los criterios de inclusién
para participar en el estudio fueron: estar vinculado de ma-
nera presencial a la UHTR-2 como paciente o profesional
en el periodo de cuarentena, tener la capacidad de juicio
de realidad conservada en el momento de la evaluacién y
manifestar conformidad para participar en el estudio me-
diante consentimiento verbal. Se excluyé de la muestra
a pacientes y profesionales que no se encontraban en la
UHTR-2 durante el periodo de cuarentena.

Procedimiento

La evaluacion, en forma de entrevista semiestructurada en
la que se utilizd un cuestionario ad hoc heteroadministra-
do, fue llevada a cabo por parte del terapeuta ocupacional
y el equipo de enfermeria de la UHTR-2. La evaluacion fue
realizada 4 dias después de la finalizaciéon del confinamien-
to de la unidad.

Instrumentos

Entrevista semiestructurada mediante cuestionario he-
teroadministrado elaborado ad hoc por los autores, para
la medicién de los factores limitantes y facilitadores que
condicionan el desempefio cotidiano y la vivencia perso-
nal ante una situacién de cuarentena/confinamiento. Los
enunciados de los cuestionarios fueron los siguientes:
“;Qué factores te han resultado mas duros de sobrellevar
durante el confinamiento en la habitacion/planta?’y “sQué
factores te han ayudado a sobrellevar la situacién de aisla-
miento?”, los cuales debian ser contestados con respuestas
disefiadas en una escala de 3 puntos de tipo Likert, que

va de 0 a 3 segln la intensidad (0O=No me ocurre), 1=Algo,
2=Bastante, 3=Mucho).

Se llevd a cabo la medicién de las siguientes variables; en
relacién a factores limitantes: 1. Percepcién del paso del
tiempo (TIEMPO); 2. No poder salir (SALIR); 3. No poder co-
municarse (COMUNICACION) de forma presencial; 4. Limi-
tadas opciones de ocupar el tiempo (OCUPACION).

Respecto a factores facilitadores: 1. Sentir que los profesio-
nales/coordinadores estan preparados (PREPARACION); 2.
Facilitacion de actividades/protocolos ajustados a la situa-
cion (FACILITACION ACT.); 3. Disponibilidad para ser escu-
chado (ESCUCHAR); 4. Satisfaccidon de necesidades basicas
(NECESIDADES); 5. Poder hablar sobre los sentimientos
propios (SENTIMIENTOS); Realizar actividades variadas di-
ferentes a las habituales (ACTIVIDADES).

Andlisis estadistico

El andlisis se realizé con el programa estadistico SPSS v.22.
Para la descripcién de prevalencias para el grupo de pa-
cientes y el grupo de profesionales se utilizaron tablas de
contingencia, asi como el estadistico no paramétrico U de
Mann-Whitney para analizar las diferencias en variables
ordinales.

RESULTADOS
Caracteristicas sociodemograficas

Para el grupo de pacientes la edad estuvo comprendida en-
tre 21 y 58 afios (Media: 39,20; DE: 11,36), y para el de pro-
fesionales entre 27 y 49 afios (Media: 34,17; DE: 6,35). No
se encontrd una asociacion significativa entre pertenecer a
un grupo especifico y la variable edad (U=82.000; p=0,138).

Prevalencia de respuesta ante las distintas variables por
categorias

Para la variable TIEMPO, en pacientes el mayor porcentaje
se da en la respuesta “bastante” (40%, n=8). En el grupo de
profesionales se observé el porcentaje mas elevado para
la respuesta “no me ocurre” (41.7%, n=5). Para la variable
SALIR, en pacientes la respuesta con mayor porcentaje es
“mucho” (75%, n=15). El porcentaje mas elevado para el
grupo de profesionales fue para la respuesta “algo” (33.0%,
n=4). Para la variable COMUNICACION, en pacientes la res-
puesta con mayor porcentaje fue “algo” (40%, n=8) y “bas-
tante” (25.0%, n=5). En profesionales las respuestas con
mayor porcentaje fueron “algo” (41.7%, n=5) y “bastante”
(25.0%, n=3). Respecto a la variable OCUPACION, en el gru-
po de pacientes la respuesta con mayor porcentaje fue “no
me ocurre” (55.0%, n=11). Para el grupo de profesionales
la respuestas con el porcentaje mas elevado fue “mucho”
(33.3%, n=4).

Para la variable PREPARACION, el grupo de pacientes pre-
sentd mayor porcentaje en la respuesta “mucho” (35.0%,
n=7). En profesionales la respuesta con mayor porcentaje
fue “no me ocurre” (41.7%, n=5). Para la variable FACILI-
TACION ACT,, el grupo de pacientes presentd mayor por-
centaje en la respuesta “algo” (45.0%, n= 9). El grupo de
profesionales presentd mayor prevalencia en la respuesta
“bastante” (58.3%, n=7). En la variable ESCUCHAR, el grupo
de pacientes obtuvo mayor porcentaje en las respuestas
“algo” (40.0%, n=8) y “mucho” (25.0%, n=5). En el grupo de
profesionales las respuestas con mayor porcentaje fueron
“algo” (50%, n=6) y “mucho” (33.3%, n=4). Para la variable
NECESIDADES, el grupo de pacientes obtuvo mayor pun-
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tuacion en la respuesta “no me ocurre” (45.0%, n=9). En los
profesionales la respuesta mas prevalente fue “no me ocu-
rre” (50%, n=6). Para la variable SENTIMIENTOS, el grupo
de pacientes tuvo mayor porcentaje en la respuesta “algo”
(35%, n=7). En el grupo de profesionales la puntuacion mas
elevada fue en la respuesta “algo” (50%, n=6). Para la varia-
ble ACTIVIDADES, el grupo de pacientes tuvo mayor por-
centaje en la respuesta “mucho” (35.0%, n=7). En el grupo
de profesionales el mayor porcentaje fue para la respuesta
“mucho” (33.3%, n=4) (Tabla 1).

Diferencias significativas por factores entre categorias

Se observaron diferencias significativas por categorias (pa-
cientes y profesionales) para la variable SALIR (p=0.026) y
para la variable OCUPACION (p=0.032). Para el resto de va-
riables estudiadas no se observaron diferencias significati-
vas por categorias (Tabla 2.)

DISCUSION

Encontramos diferencias significativas entre ambos grupos
para la variable referida a no poder salir, siendo el factor
limitante con el porcentaje de respuesta positiva mas ele-
vado para el grupo de pacientes. Las situaciones de aisla-
miento y cuarentena, sostenidas durante largos periodos
de tiempo, pueden ser especialmente graves en personas
con diagnésticos de enfermedad mental ya que a los sen-
timientos de rabia, enfado, frustracion y culpa comunes a
la poblacién general (6) se unen una mayor vulnerabilidad
ante situaciones de estrés y, frecuentemente, una menor
red de apoyo social y familiar (7). A su vez provocan una
situacién de desequilibrio y deprivacion ocupacional, que
supone una ruptura del balance entre las distintas areas
de desempefio de la persona incidiendo sobre el man-
tenimiento de su salud y bienestar, uniéndose la falta de
satisfaccién e interés al desempefiar actividades bien por
ser aburridas o porque carezcan de sentido en el momento
actual, condicionadas por las limitaciones del propio con-
texto y entorno donde se desarrollan. Todo ello contribuye
a una menor tolerancia por parte del grupo de pacientes a
la percepcién del paso del tiempo, los cuales cuentan, con
menores posibilidades de ocupacién del tiempo disponible
a lo largo del dia. El grupo de profesionales por su parte
cuenta con una mayor disponibilidad temporal tanto den-
tro como fuera de su jornada laboral y, por tanto, una ma-
yor variabilidad de posibilidades de ocupacion de diversa
indole (8,9, 10,11).

No poder comunicarse es uno de los factores comunes en
ambas categorias. La experiencia psicologica del sentido de
pertenencia contribuye al bienestar permitiendo satisfacer
una necesidad humana considerada basica (12). Asu vez, la
identidad se construye a través de la mirada del otro, per-
mitiendo explorar las emociones del otro y, por tanto, las
propias (13). El contacto social puede producir un impac-
to positivo en la reduccion del estigma hacia las personas
que padecen sufrimiento psiquico, contribuyendo con ello
a favorecer una igualdad de oportunidades (14), tomando
especial relevancia en contextos institucionales.

Respecto a la variable ocupacién, se observan diferencias
significativas entre categorias, siendo mas predominante la
tolerancia a su ausencia en el grupo de pacientes que en el
de profesionales. La naturaleza de la enfermedad mental
tiende a aumentar las dificultades en el nivel de la cohesion
grupal, la relacion interpersonal y en el establecimiento de
relaciones de mutualidad y reciprocidad, favoreciendo un
mayor nivel de retraimiento, aislamiento personal y social

(15), lo cual podria explicar en parte este fenémeno. Puede
conllevar con el tiempo una repercusion en la necesidad
relacional y sentimientos de soledad de los pacientes (16).
Respeto al grupo de profesionales, la vinculaciéon afectiva
que generan las personas con la colectividad al sentirse
parte importante de la misma, refuerza sentimientos de
identidad como la fidelidad, confianza y siendo una faceta
mas de la identidad social (17). No obstante, aunque dichas
condiciones pueden ayudar a entender las diferencias, la
duracién del periodo de cuarentena no es suficiente para
poder sacar conclusiones al respecto.

En relacién a los factores facilitadores, no se dan diferen-
cias significativas entre categorias, destacando en ambos
grupos la disponibilidad para ser escuchado como factor
principal para afrontar el confinamiento. Tras la finalizacién
de la situacién de cuarentena, el grupo de pacientes ver-
balizé que gracias a las sesiones de video llamadas realiza-
das y el poder compartir pequefios espacios grupales en
determinados momentos, pudieron afrontar de un modo
mas llevadero el estrés y complejidad de la situacion. A su
vez el poder relacionarse sin mascarilla fue valorado de
forma muy positiva puesto que lo identificaron como un
trato mucho mas personal y cercano desde los profesio-
nales. El Acompafiamiento Terapéutico ofrece una técnica
basada en la importancia de los aspectos vinculares de la
tarea, teniendo lugar la misma en el ambito de situacio-
nes cotidianas, empleando también recursos cotidianos
(charlas, bronca, humor, reacciones afectivas, espacios y
personas del mismo contexto, etc.) (18). El hecho de crear
un encuadre que ofrece la funcidon de sostenimiento es
fundamental para el establecimiento de este vinculo entre
profesional-paciente (13, 18), favoreciendo de este modo la
expresion tanto de necesidades, inquietudes o deseos.

Sobre la variable facilitacion de actividades, ambos grupos
destacan puntuaciones elevadas en la misma. Diversos au-
tores indican que la ocupacion es la actividad principal del
ser humano en todas sus vertientes, fruto de un proceso
evolutivo que culmina en el desarrollo de sus necesidades
bioldgicas, psicolégicas y sociales. A su vez, es un aspecto
esencial de la naturaleza humana ya que todos somos se-
res ocupacionales, a partir del resultado de un proceso de
evolucién biolégica, adaptacion e integracién cultural (9,
11).

En relacién a hablar acerca de los sentimientos, ambos
grupos lo destacan con importancia similar. Una fuerte
vinculacién con la estructura organizativa puede ayudar
a las personas a adherirse a las normas organizacionales,
llevandolos a manejar los problemas de forma mas eficien-
te. El sentido de pertenencia que se genera en el individuo
subyace al deseo de pertenecer a una colectividad determi-
nada, que se materializa a través de la expresién de emo-
ciones (facilitado por un aumento en el tiempo de estancia
en un mismo espacio) y afectos dirigidos a los miembros
del grupo y la condicién que los une, generando conecti-
vidad social e identidad grupal. Es caracterizado por una
resiliencia mental en el desarrollo del mismo, y por el deseo
de esforzarse incluso ante la presencia de dificultades (12).

Por ultimo, las variables relacionadas con la preparacién de
los profesionales/coordinadores y cobertura de necesida-
des apenas son puntuadas de manera significativa por am-
bos grupos. Durante la cuarentena surgieron dificultades
afiadidas como la sobrecarga de tareas, ausencia de figuras
profesionales habituales y empeoramiento psicopatolégi-
co de algunos de los pacientes. En el grupo de profesiona-
les se produjo una situacion de malestar y confusién mani-
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fiestas con la estructura organizativa (y en consecuencia, de
los pacientes con los profesionales, aunque menor) debido
a variables como la diversidad de protocolos de actuacion
y estructuracién de las dinamicas de la Unidad, las accio-
nes subyacentes a los mismos y la sensacién de sentirse en
soledad respecto al resto de profesionales al depender de
ellos, llegando a sentirse estigmatizados. Todo ello, unido
a la cobertura de necesidades basicas en ambos grupos,
puede explicar la escasa importancia que se les da a dichas
variables como facilitadores.

LIMITACIONES

Se derivan, entre otras, del tamafo de la muestra, la utiliza-
cién de una prueba no estandarizada y los datos auto-in-
formados obtenidos de esta, y las diferentes condiciones
en que se encontraban pacientes y profesionales para rea-
lizar la comparativa entre ambos, en relacion a la situacién
de confinamiento. A su vez, cabe destacar la falta de estu-
dios relacionados con el tema del andlisis.

CONCLUSIONES

Cambiar de manera drastica el contexto relacional provoca
que las personas se muestren en toda su esencia, indis-
tintamente de su condicién personal, pudiendo ser apro-
vechado para el desarrollo de la identidad y unién como
grupo de forma relevante. Cabe destacar la importancia
de mantener un encuadre que enmarque el proceso te-
rapéutico, facilitado parcialmente por la propia situacién
de confinamiento. De este modo es interesante plantear-
se la facilitacién de espacios de relacion, estructuracion y
ocupacion significativa del tiempo, en el tratamiento de la
poblacién general, y especialmente en personas con pro-
blematicas de salud mental asociadas. A su vez, mostrar
una actitud activa en la escucha del otro pudiendo hacer
circular la palabra, da como resultado el establecimiento de
vinculos estrechos de confianza y complicidad en el &mbito
del desarrollo de las situaciones cotidianas.

CONFLICTO DE INTERESES
Ninguno.
AGRADECIMIENTOS

A Olalla Varela Besteiro, por su apoyo, paciencia y orienta-
cion durante la realizacién del presente trabajo.

Rehabilitacién Psicosocial. Volumen 17, nimero 1. Enero-junio 2021.

57



Des-conectados: estudio sobre factores condiciones de la vivencia en una experiencia de confinamiento en la UHTR

BIBLIOGRAFIA

1. Zaar MH, Avila M-BG. El Covid-19 en Espafia y sus primeras conse-
cuencias O Covid-19 na Espanha e suas primeiras consequéncias La
Covid-19 en Espagne: premiers conséquences The Covid-19 in Spain
and its first consequences. Espago e Econ 2020;(17).

2. Real Decreto 463/2020, de 14 de marzo, por el que se declara el
estado de alarma para la gestién de la situacién de crisis sanitaria
ocasionada por el COVID-19. Boletin Oficial del Estado, nimero 67,
de 14 de marzo de 2020.

3. Real Decreto 900/2020, de 9 de octubre, por el que se declara el
estado de alarma para responder ante situaciones de especial riesgo
por transmisién no controlada de infecciones causadas por el SARS-
CoV-2. Boletin Oficial del Estado, nimero 268, de 9 de octubre de
2020.

4. Direccion General de Salud Publica. Estrategia de Deteccién Pre-
coz, Vigilancia y Control de COVID-19. Adaptada a la Comunidad de
Madrid. [citado 14 de agosto de 2020]. Disponible en: https://www.
comunidad.madrid/sites/default/files/doc/sanidad/epid/estrategia_
vigilancia_y_control_adaptada_cm_agosto_2020_v2.pdf

5. ORDEN 920/2020, de 28 de julio, de la Consejeria de Sanidad, por
la que se modifica la Orden 668/2020, de 19 de junio, por la que se
establecen medidas preventivas para hacer frente a la crisis sanita-
ria ocasionada por el COVID-19 una vez finalizada la prérroga del
estado de alarma establecida por el Real Decreto 555/2020, de 5 de
junio. Boletin Oficial de la Comunidad de Madrid, nimero 182, de 28
de julio de 2020.

6. Vieta E, Pérez V, Arango C. Psychiatry in the aftermath of COVID-19.
Revista de Psiquiatria y Salud Mental. 2020 abr 1;13(2). https://doi.
org/10.1016/j.rpsm.2020.04.004

7. Fullana MA, Hidalgo-Mazzei D, Vieta E, Radua J. Coping behaviors
associated with decreased anxiety and depressive symptoms during
the COVID-19 pandemic and lockdown. Journal of Affective Disor-
ders. 2020 Oct 1;275. https://doi.org/10.1016/j.jad.2020.06.027

8. Avila Alvarez, A, Martinez Piedrola, R.; Matilla Mora, R.; Maximo
Bocanegra, M, Méndez, B.; Talavera Valverde, MA et al. Marco de Tra-
bajo para la practica de la Terapia Ocupacional: Dominio y proceso,
segunda edicion [Traduccion]. www.terapia-ocupacional.com [portal
en Internet]. 2010 [consultado: 8-abril-2012]; [85]. Disponible en:
https://www.terapia-ocupacional.com/aota2012esp.pdf. Traducido
de: American Occupational Therapy Asociation (2008). Occupational
therapy practice framework: Domain and process (2nd ed.).

9. Kielhofner G. Modelo de ocupacién humana: teoriay aplicacion. 42
ed. Madrid: Médica Panamericana; 2011

10. Mufioz-Valverde* V, Martinez Zujeros S. Guia clinica de interven-
cién de terapia ocupacional en pacientes con Covid-19. Recensién:
Clinical guideline for occupational therapy intervention in patients
with Covid-19. Critical review. TOG (A Coruiia) [revista en internet].
30 de noviembre de 2020 [citado 25 de abril de 2021];17(2):225-8.
Disponible en: https://www.revistatog.es/ojs/index.php/tog/article/
view/92.

11. Schliebener Tobar M. Los supuestos que subyacen a las principa-
les teorias de Ann Wilcock y la necesidad de la pregunta ontolégica
por la ocupacién humana. TOG (A Corufia) [revista en internet]. 2014
[-fecha de la consulta-]; 12 (21): [20p.]. Disponible en: http://www.
revistatog.com/num21/pdfs/colab2.pdf

12. Davila de Ledn, Celeste; Jiménez Garcia, Gemma. Sentido de per-
tenencia y compromiso organizacional: prediccion del bienestar. Re-
vista de Psicologia, vol. 32, nim. 2, 2014, pp. 272-302.

13. Sainz, F. Winnicott y la perspectiva relacional en el psicoanali-
sis [internet]. 1* Ed. Digital. Barcelona: Herder-Fundacié Vidal i Ba-
rraquer; 2017 [-fecha de la consulta-]; Disponible en: https://www.
bibliopsi.org/docs/lectura-brote/Winnicott%20y%20la%20perspecti-
va%20relacional%20en%20psicoan%C3%A1lisis.pdf

14. Frias VM, Fortuny JR, Guzmdn S, Santamaria P, Martinez M, Pé-
rez V. Estigma: la relevancia del contacto social en el trastorno men-
tal. Enferm Clin. 2018 Mar-Apr; 28(2):111-117. DOI: 10.1016/j.enf-
cli.2017.05.007

15. Seguimiento grupal de pacientes psicéticos en la red publica de
salud mental de la comunidad autébnoma vasca. Gobierno Vasco
[Internet]. 2009 Jul. Disponible en: https://www.osakidetza.euskadi.
eus/contenidos/informacion/2009_osteba_publicacion/es_def/ad-
juntos/D_09_06.%20Seguimiento%20grupal.pdf

16. Varela Besteiro, O. Corella Bazaco, V. Garcia Lemos, C. Montero
Barrado, C. Percepcién de la tolerancia al distanciamiento social a
lo largo del estado de alarma: estudio descriptivo en profesionales
sanitarios y pacientes con trastorno mental grave. Norte de Salud
Mental. Mayo 2020; Vol. 17, N°. 63: 55-65.

17. Brea, L. Sentido de pertenencia de los estudiantes de Arquitectu-
ra de la PUCMM-RSTA. Diagnéstico. Trabajo de Suficiencia Investiga-

dora, UM-PUCMM, Didactica y Organizacion Escolar, Santo Domingo.
2008.

18. Dozza de Mendonga, L. Acompafiamiento terapéutico y clinica de
lo cotidiano. 12 Edicion. Buenos Aires: Letra Viva; 2014.

58 Rehabilitacién Psicosocial. Volumen 17, nimero 1. Enero-junio 2021.

Des-conectados: estudio sobre factores condiciones de la vivencia en una experiencia de confinamiento en la UHTR

Tabla 1. Descripcion y comparacion de porcenfajes para cada variable por categoria

Y- Algo Haslanle WMucho
calegoria [Isuarios Tiempo 15.0% (n=3)] 350% (n=7)| 40.0% (n=8)] 10.0% (n=2)
Usuario o =20~ % (n)
profesional salir 10.0% (n=2£) 0.0% (n=0)] 15.0% (n=3)] 73.0% (n=15)

Comunicacion 20.0% (n=4)] 40.0% (n=8)] 25.0% (n=5)] 15.0% (n=3)
Clcupacion 55 0% (n=11)] 30.0% (n=6)] 15.0% (n=3) 0.0% (n=0)
FPreparacion 30.0% (n=8g) S2.0% (n=1)] 30.0% (n=6)[ 35.0% (n=7)
Facilitacion act. 10.0% (n=2)| 450% (n=9)| 25.0% (n=5)] 20.0% (n=d4)
Escuchar 10.0% (n=3)| 40.0% (n=8)] 20.0% (n=4)] Z5.0% (n=5)
Necesidades 45.0% (n=2) 10.0% (n=2)] 25.0% (n=5)] 20.0% (n=4)
Senlimientos S0.0% (n=g)| 35.0% (n=r)] 15.0% (n=3)] 20.0% (n=4)
Actividades 30.0% (n=g)| 20.0% (n=4)] 15.0% (n=3)[ 35.0% (n=7)
Profesionales | Tiempo 41.7% (n=3)| 16.7% (n=2)] 25.0% (n=3) 16.7% (n=2)
n=12 * % (n) [Salir Bi% (N=1)]| o0.0% (n=4)| o500 (n=3)] o3.3% (n=4)
Comunicacion 16.7% (n=2)| 41.7% (n=5)] 25.0% (n=3)] 16./% (n=2)
Clcupacion 33.3% (n=4) 8.3% (n=1)] 25.0% (n=3)] 33.3% (n=4)
Preparacion 41.7% (n=5)| 16./% (n=2) B.3% (n=1)] 33.3% (n=4)
Facilitacion act. 8.3% (n=1)] 250% (n=3)] 58.3% (n=7) 8.3% (n=1)
Escuchar 0.0% (n=0)| 50.0% (n=6)| 16.7% (n=2)] 33.3% (n=4)
MNecesidades 50.0% (n=5) 83% (n=1)] 16.M (n=2)] 25.0% (n=3)
Sentimentos 16.7% (n=2)| 50.0% (n=6)] 16.7% (n=2)] 16.7% (n=2)
Actvidades 25.0% (n=3) 16.7% (n=2)| 25.006 (N=4)| 3a.3% (n=4)
Tabla Z. Esfadisticos de prueba
facilitacion
tiempa salir comunicacion | ocupacidn | preparacion de act
T de WMann-vvnitney TOU 500 69,500 15500 68,500 TOF 000 07,000
W de Wilcoxon 178,500 147,500 325,500 278,500 182,000 317,000
Z - 791 -2,223 - 184 2,138 - 8653 -, 536
Sig. asintotica 429 026 854 032 513 582
(bilateral)
Significacion exacta B B & b b b
[2*(sig. unilateral)] A 048 BEB3 D44 552 32
cos de prueba”
escuchar necesidades SEnlmienios acividades
U de Mann-Whitney 102,000 118,000 112,000 114,500
W de Wilcoxon 312,000 196,000 322,000 324,500
z - 744 - 083 - 327 - 223
Sig. asintdtica 457 934 744 824
(bilateral)
Significacion exacta 501" g54" 774" 833"
[2*(sig. unilateral)] ' '

a. Vanable de agrupacitn: calegoria usuano o profesional

b. No comegido para empates.
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RESUMEN:

Introduccién, El espacio de actividad del Hospital de dia,
concebido en origen desde la “rehabilitacion en la depen-
dencia”, se ve sometido a tensiones a consecuencia del
cambio de orientacién de Argia hacia el modelo de Calidad
de Vida-Recuperacién. Método, Desarrollamos un proceso
iterativo de cambio organizacional, basado en el consenso,
en el que tomaran parte todos los agentes implicados: di-
reccién de Argia y del Hospital de dia, educadoras, personas
usuarias, equipo técnico, y orientado a un horizonte desea-
ble para todos los agentes implicados. Las herramientas de
trabajo han sido la facilitacién y la conversacién que busca
potenciar las fortalezas. Las fases son: consenso, puesta en
marcha, afianzamiento y aprendizajes, descripcion de la
nueva organizacién y cierre. Resultados Hemos definido
un recurso para la “Recuperacion”, en concreto: las carac-
teristicas del modelo de actividad en el Hospital de Dia, la
estructura y organizacion del espacio, su funcionamiento,
el cdmo se establece y lleva a cabo el apoyo a cada persona
usuaria, y los instrumentos de aprendizaje y evaluacion del
funcionamiento del “espacio de actividad”. Discusion Las
claves de este éxito son: el apoyo de la direccién, el consen-
so, la colaboracién entre los agentes, la orientacion a un
futuro de “recuperacién”, la conversacién orientada a las
fortalezas, la larga duracion del proceso.

Palabras clave: Recuperacién, actividad, autodeter-
minacién, cambio organizacional

ABSTRACT:

Introduction, The “activity space” of the Day Hospital, ori-
ginally conceived from the “dependency rehabilitation”, is
subject to tensions as a result of Argia's change of orienta-
tion towards the Quality Life and Recovery model. Method,
We develop an iterative process of organizational change,
based on consensus, in which all the agents involved will
take part: management of Argia and of the Day Hospital,
educators, users, technical team, and oriented towards a
desirable horizon for all the agents involved. The working
tools have been facilitation and conversation that seeks to
enhance strengths. The phases are: consensus, start-up,
consolidation and learning, description of the new organi-
zation and closure. Results. We have defined a resource for
the “Recovery”, specifically: the characteristics of the activity
model in the Day Hospital, the structure and organization
of the space, its operation, how support is established and
carried out for each user, and the instruments of learning
and evaluation of the functioning of the “activity space”.
Discussion. The keys to this success are: the support of the
management, the consensus, the collaboration between
the agents, the orientation to a future of “recovery”, the
conversation oriented to strengths, the long duration of the
process

Keywords: Recovery, activity, self-determination , or-
ganizational change




Reformulamos un recurso para la recuparacion: El “espacio de actividad” en el Hospital de Dia

INTRODUCCION

Argia Fundazioa, con 30 afios de historia, tiene por
Mision “responder a la demanda social de dar apo-
yo a las personas con enfermedad mental y su en-
torno afectivo para mejorar su calidad de vida y su
imagen publica”. Interpretada la Misién desde un en-
foque bio-psico-social de la enfermedad, el modelo
de intervenciéon sigue la senda de la rehabilitacion
psico-social, esto es: intervenciones que pueden ir di-
rigidas a mitigar la vulnerabilidad, a reducir el estrés,
0 a mejorar los factores protectores por medio de
estrategias de afrontamiento o de adiestramiento de
la competencia social'. En virtud de tal planteamien-
to, desarrollamos una estructura organizacional de:
equipamientos, perfiles y equipos profesionales, fun-
ciones, procedimientos, instrumentos de seguimien-
to y control, sistema de informacién, normas, dere-
chos, cultura, que sustenta un abanico de recursos
comunitarios de diferente intensidad: apoyo en el
domicilio, club social, piso tutelado, hospital de dia,
residencia.

A partir de 2012, participando de un amplio movi-
miento en la psiquiatria comunitaria, comenzamos
un giro hacia el Modelo de Calidad de Vida y de Recu-
peracion en la enfermedad mental?. Afrontamos el
reto de ayudar a que la persona disefie sus proyec-
tos, a que elija en funcién de sus posibilidades (lo que
ya puede hacer, y lo que podria con el apoyo adecua-
do) y de cédmo las valora3. Asi, revisamos la estructu-
ra organizacional subyacente a nuestros recursos. El
“club social™ es el espacio experimental donde inicia-
mos un proceso de cambio con el resultado de insos-
pechados niveles de autogestién, empoderamiento y
satisfaccién entre las personas socias. El cambio pau-
latinamente afecta mas d&mbitos y surgen tensiones.
Una de ellas se produce en el recurso Hospital de dia,
cuya misién es la prestacion de apoyo socio-sanitario
de dia a personas con trastorno mental grave de lar-
ga duracion. Surge especificamente en el “espacio de
actividades ocupacionales”.

El “espacio de actividades ocupacionales” del Hospi-
tal de dia buscaba en 2015 propiciar un cambio en la
vida de la persona usuaria, de modo que mejorara
la adaptacidn a sus circunstancias personales y con-
textuales® . Con su participacién en el PAl (plan de
atencién individualizada), aportaba al proceso reha-
bilitador: una estructura de ocupacién del tiempo,
comprometerle en el cumplimiento de normas y en
la participacion en actividades, desarrollar competen-
cias: practicar habilidades laborales/ocupacionales y
cognitivas, favorecer relaciones interpersonales, y
asegurar un adecuado mantenimiento de las condi-

ciones de vida. Para atender a 97 personas usuarias
(de algo mas de 50 afios de edad media, y dos ter-
cios hombres), con un diagnostico de enfermedad
mental grave cronificada; contaba con un equipo de
seis educadoras y media que en ese afio ofrecieron
43 actividades, de lunes a viernes, dos sesiones de
mafiana y dos de tarde; las principiales (laborterapia,
artesania, costura, limpieza) por propia iniciativa y
muchas del resto a propuesta de las usuarias.

En paralelo, en ese momento habia comenzado un
proyecto dirigido a promover el protagonismo de la
persona usuaria en su experiencia en Argia; Como
resultado, describimos las herramientas de “grupo”
y de “relacién individual de referencia”, en las que la
“profesional de referencia” actia como facilitadora’;
ambas propician que la persona usuaria, partiendo
del dia a dia, desarrolle su proyecto vital. Por dltimo,
a partir de esta “relacién”, la profesional de referencia
traslada las expectativas vitales de la persona usuaria
al PAI2. El nuevo escenario tuvo un impacto determi-
nante en la organizacién del “espacio de actividades
ocupacionales” (las educadoras pasaron a ser perso-
nas de referencia, lo que ocupaba parte de su jorna-
da), y en las expectativas de las implicadas, usuarias
y profesionales. Surgieron demandas de mayor parti-
cipacion (opinar en la compra del mobiliario, cambiar
las normas...) y proyectos de abrir nuevas vias cola-
borativas (comisién de usuarios y voluntariado para
pensar nuevas actividades desde intereses y gustos
de los usuarios), que chocaban con una estructura
organizativa rigida. Tras intentos de cambio fallidos,
en 2017 hacemos un nuevo planteamiento: aplica-
remos en este espacio los aprendizajes del “club so-
cial”. Para ello redefinimos la “actividad” acorde a los
modelos de Calidad de Vida y Recuperacion, ahora
buscaremos: facilitar las condiciones para que la per-
sona usuaria pueda vivir experiencias autotélicas (en
las que la recompensa obtenida se deriva del mismo
acto de realizar la actividad) que hagan fluir su mente
y permitan que la personalidad crezca y se haga mas
compleja®, se empodere.

A partir de este momento iniciamos un proceso de
cambio organizacional planteado como un ejercicio
de disefio social iterativo' en el que tomaran parte
todos los agentes implicados: direccion de Argia 'y del
Hospital de dia, educadoras, personas usuarias, equi-
po técnico.

OBJETIVO DEL PROCESO DE CAMBIO ORGANIZACIO-
NAL

Queremos redefinir el “espacio de actividades ocupa-
cionales” y su aportaciéon a la misién del Hospital de

"Del Olmo Romero Nieva F. Rehabilitacion psicosocial en la esquizofrenia. Informaciones Psiquiatricas. 2002; 168. Disponible en: http://www.revistahospitalarias.org/

info_2002/02_168_06.htm

2Shepherd G, BoardmanJ, Slade M. Implementando la recuperacién. Un nuevo marco para el cambio organizativo. Sainsbury Centre for Mental Health, 2008. Edicion en castellano:
Hacer de la recuperacion una realidad. 2008. Servicio Andaluz de Salud. Consejeria de Salud. Junta de Andalucia. Disponible en: http://bit.ly/1BSHejl

3Etxeberria X. Etica y discapacidad. Revista Espafiola sobre Discapacidad Intelectual. 2004; 35(2):68-79.

4Larizgoitia A. Club Social para personas con discapacidad relativa a salud mental, espacio para el ocio que posibilita su participacién. Rehabilitacion Psicosocial 2015; 1212): 25-33.
Disponible en: http:/mww.argiafundazioa.org/gw._ argla/lmages/secCIones245/ltem556/ARTICU LO%20CLUB%20SOCIAL%20-%202015.pdf

5Cano Deltell E.E. TP: Modelo de ocupacién humana MOHO. Master en Cuidados de Salud en la Dependencia, Discapacidad y Fin de Vida. Disponible en: https://www.ugr.es/~kogin/

/Preguntas/21%20Modelo%20ocupacion%20humana.pdf

SNavarron Cuevas E L; Ortega Valdivieso A. Rehabilitacion psicosocial: una perspectiva desde el modelo de ocupacién humana. Terapia-ocupacional.com. Disponible en: http:/Awww.

terapia-ocupacional.com/articulos/Rehab_PsicoS_Emi_Navarron.shtml

“La facilitacion es el proceso de conducir a una persona/un grupo, a través de la discusion, el aprendizaje o el cambio, de modo que se le anime a participar. También se refiere a los
procesos y funciones que permiten que el grupo trabaje en torno a un objetivo comun en forma eficiente, efectiva y agradable. Este enfoque parte de la base que cada persona tiene

algo Unico y valioso que aportar.

8Larizgoitia A. Promovemos la participacion del usuario en la construccién de su proyecto vital. El “grupo de referencia”. Rehabilitacion Psicosocial 2018; 14 (1y 2): 11-18 11. Disponible
en: http://www.argiafundazioa.org/gw_argia/images/secciones245/item556/ARTICULO%20participaci%C3%B3n%20usuario.pdf

°Csikszentmihalyi M. Fluir. Kairos. 1997. Resumen disponible en: https://www.leadersummaries.com/ver-resumen/fluir

1°F| disefio iterativo se basa en un proceso continuo de experimentacion, prueba y evaluacion del producto, de manera que progresivamente se eliminan problemasy este se ade-
cua a los usuarios que lo tienen que utilizar. http://design-toolkit.recursos.uoc.edu/es/iterativo/
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dia, de tal forma que efectivamente sea un espacio
orientado a facilitar que las personas usuarias pue-
dan desarrollar aqui una actividad significativa y es-
tén satisfechas con el apoyo recibido.

METODO:

Durante dos afios hemos trabajado en la redefinicion
de este “espacio de actividad”, con el apoyo e implica-
cion de la direccion de Argia (director médico, respon-
sable de innovacién) y del Hospital de dia (respon-
sable del recurso). Tras un primer consenso sobre el
objetivo final (horizonte desde el que evaluaremos el
proceso) y el plan de trabajo (formulacién, ejecucién,
revision-reformulacién intensivo), creamos una comi-
sion (educadoras, responsable del Hospital, respon-
sable de Innovacién) que guia el proceso. Con regula-
ridad, las educadoras registran-evallan su actividad
y la de las personas usuarias en relacién al objetivo
buscado. Semanalmente al inicio, luego cada tres se-
manas, la comision revisa tales registros (diarios de
campo), asi como las incidencias en los espacios de
actividad y con otros profesionales; se extraen apren-
dizajes y se reformula el planteamiento. Cada seis
meses el proceso es evaluado, para ello se analizan
indicadores de logro, asi como la evaluacién de las
personas usuarias, las educadoras, y la direccion del
Hospital. La evaluacion final identifica los logros, y
define claves de un funcionamiento auténomo.

La responsable de Innovacién es facilitadora en esta
comisién. El proceso de cambio’ se apoya en los re-
cursos del “espacio de actividad”, esto es: la estruc-
tura del Hospital, el equipo de educadoras, su co-
nocimiento experimentado, y las propias personas
usuarias; buscamos descubrir funciones utiles en
el desempefio de estos recursos, para potenciarlas
y conseguir el cambio. El instrumento de trabajo es
el reconocimiento, la escucha, y la conversacion en-
tre los diferentes agentes. Desde ahi tiene lugar una
transformacion integradora y creativa que conduce
a superar las contradicciones en una nueva formula-
cion del “espacio de actividad” incardinado en el Hos-
pital de dia.

FASES DE DESARROLLO DEL PROYECTO

1° fase: Acuerdo marco y puesta en marcha (dos
meses). El proceso de cambio se inicia con el con-
senso entre direccion (Argia y Hospital de dia) y
equipo de educadoras, sobre la necesidad de re-
pensar el “espacio de actividades ocupacionales”.
El equipo de educadoras elabora una propuesta
de nuevo funcionamiento que reformulamos a
la luz del Modelo de Calidad de Vida-Recupera-
cion, ahora entenderemos la “actividad” ligada a
la identidad, a la satisfaccién con uno mismo, y al
proyecto vital, y por tanto esencialmente auto-de-
terminada.

A partir de ahi, establecemos un acuerdo marco
que redefine la estructura del Hospital, y el papel
del equipo de educadoras. En el Hospital de dia
se van a conjugar dos ambitos de intervencion:
la atencién socio-sanitaria a la vulnerabilidad pro-
ducida por la enfermedad mental y a sus efectos

"Kourilsky F. Coaching. Cambio en las organizaciones. Pirdmide. 2011.

secundarios, realizada a través del PAIl por el equi-
po técnico (psiquiatra, psicéloga, enfermera, tra-
bajadora social, y profesional de referencia); y el
apoyo al proceso de recuperacion (proyecto vital,
empoderamiento y autodeterminacién en la acti-
vidad, participacién), realizada en el dia a dia por
equipo técnico, profesional de referencia y educa-
doras, y especificamente por estas en el “espacio
de actividad”. Las educadoras habran de respon-
der con flexibilidad a la necesidad subjetiva de ac-
tividad de las personas usuarias, esto es: desarro-
llar un rol significativo, desarrollar una identidad
positiva, disfrutar, obtener logros, desarrollar ha-
bilidades. Este acuerdo rompe el status anterior;
ahora la “actividad” de las personas usuarias no
es objeto de tratamiento en su PAl, o lo es solo de
manera particular y coyuntural. Pierden sentido,
por tanto, los seguimientos sistematicos sobre su
desempefio en el espacio de actividad. Las educa-
doras redefinen su perfil competencial como fa-
cilitadoras que trabajan en equipo, Los espacios
de actividad se estructuran en funcion de los re-
cursos disponibles como espacios de autogestién
por las personas usuarias.

El lanzamiento de este acuerdo implica su pre-
sentacién previa a todas las personas del Hospi-
tal (profesionales y usuarios), y la apertura de un
proceso de cambio estimado en dos afios.

2°fase. Puesta en marcha del nuevo planteamien-
to y re-encuadre del “espacio de actividad” (nueve
meses, el seguimiento es semanal). Empiezan a
funcionar cuatro espacios paralelos: espacio labo-
ral, arte, l4dico, y deporte salud. En cada espacio,
hay una asamblea semanal donde las personas
usuarias disefian, organizan y evallan las activi-
dades con el apoyo de las educadoras. Estas si
bien trabajan preferentemente desde un espacio,
se coordinan para dar cobertura a todos ellos. A
primera hora hay una reunién de “buenos dias”
de caracter voluntario, abierto a todas las perso-
nas del Hospital. Las personas usuarias acuden a
uno u otro espacio segun sus preferencias y sin
compromiso ajeno al que decidan iniciar y man-
tener.

Es una etapa de grandes dudas. Las educadoras
deben afrontan el reto de delegar su protagonis-
mo en las personas usuarias, y estas se deben
empoderar; y a la vez las primeras han de trans-
ferir competencias a las segundas para que efec-
tivamente se autodeterminen como sujetos de su
actividad, y todas (incluido el equipo técnico del
Hospital) han de confiar en que sucedera. El pro-
ceso sigue diferentes ritmos en cada espacio, en
funcién: de lo estructurado de las actividades que
ahi se realizan, de lo competente en facilitacion
que es cada educadora, de las propias personas
usuarias que acuden (su experiencia previa e in-
terés por la actividad, su dinamismo, su edad, su
experiencia de institucionalizacién, etc.). Surgen
dudas acerca de: la pertinencia de las pautas
de actuacién acordadas, especialmente sobre la
existencia de contenidos para una asamblea se-
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manal; lo determinante de la enfermedad mental
respecto a las expectativas de desempefio de las
personas usuarias, y la necesidad de guiar y de
establecer limites externos que garanticen “una
calidad de cuidado”; el nexo de unién entre el “es-
pacio de actividad” y el equipo técnico del Hospi-
tal, y los canales de comunicacién y coordinacion.

En este contexto, resultan determinantes: la cla-
ridad del objetivo final consensuado que realiza
un efecto tractor sobre la dinamica del proceso
de cambio; el reconocimiento mutuo al valory la
aportacién de cada una como recurso esencial
en este proceso; y la determinacion y flexibilidad
con que conseguimos mantener una comunica-
cién abierta, enfocada a identificar y potenciar los
aciertos sobre los que podemos construir a futu-
ro. Resulta ademas importante el soporte forma-
tivo continuo a las educadoras en facilitacion y
Modelo de Recuperacion.

La evaluacién identifica cambios en el desempe-
fio de las educadoras (se escuchan y consideran
las propuestas, se implica a las usuarias en todo
el proceso, se ofrece apoyo para planificar, ejecu-
tary evaluar, se respeta la individualidad); esto se
refleja en cambios en el desempefio de las per-
sonas usuarias (se han desarrollado actividades
significativas, nuevos roles, situaciones de apoyo
mutuo, creado mas relaciones, conversaciones en
espacios informales, y actividades en solitario), y
a la vez en un altisimo nivel de satisfaccién (9,25
sobre 10 puntos); si bien tales logros alcanzan a
algo menos de la mitad del colectivo. También se
identifican areas de mejora para las educadoras:
mejorar las competencias de facilitacion, la crea-
tividad en su desempefio y la personalizacion de
las conversaciones. La asamblea se establece
como centro articulador del espacio de actividad,
autogestionado por las personas usuarias, y entra
en fase de mejora.

3° fase. Extraccién de aprendizajes y consolida-
cién del nuevo “espacio de actividades” (doce
meses, el seguimiento es cada tres semanas).
Se trata de consolidar las nuevas practicas en el
“espacio de actividad”, lo que lleva implicito la
identificacion de aprendizajes que deben ser in-
corporados en el funcionamiento normalizado.
Se plantean retos relativos a la relacién de apoyo:
como dar cabida en los espacios a las particula-
ridades personales: sexo, edad, intereses, dife-
rentes formas de entender la participacién; c6mo
compatibilizar la dindmica de participacién asam-
blearia con interés minoritarios; como entender
la “no actividad”; cdmo identificar y potenciar la
asuncién de roles; cobmo entender la opcion de
algunas por reducir su presencia en el Hospital;
como motivar desde el respeto al proyecto vital
de cada persona. Se plantean retos también res-
pecto al desempefio del equipo de educadoras:
como garantizar la autocritica y el aprendizaje en
equipo, como responder simultaneamente a las
demandas del “espacio de actividad” y a sus fun-
ciones como “profesionales de referencia-dinami-
zadores de grupos de referencia”.

Ante estas y otras preguntas surgen nuevas solu-
ciones y se re-conceptualizan antiguas: las asam-

bleas toman decisiones respecto a las normas,
los derechos, y los compromisos de las personas
usuarias, la decoracion y la organizacion fisica de
los espacios de actividad; las educadoras tras-
fieren competencias a las personas usuarias, al
igual que en el pasado, si bien ahora el objetivo
es la autogestion; la dificultad, el objetivo (nivel de
logro buscado) de la actividad lo establece cada
persona; las asambleas deciden la capacidad del
espacio para asumir actividades muy complejas,
atribuyendo los recursos disponibles (el tiempo
de la educadora) a las diferentes opciones; las
educadoras intensifican su coordinacion previen-
do las situaciones estresantes y delegan tareas
en personas usuarias. En un plano mas abstrac-
to: se consensua una definicion operativa de “rol
significativo” que recoge al anterior “trabajo de
motivacién” orientandose al al empoderamiento
y al reconocimiento; se redefine el concepto de
“actividad significativa” atendiendo a los diferen-
tes “ritmos” de cada persona, y contemplando la
no actividad, “el estar”, como opcion valida. Las
educadoras van abandonando tareas que antes
ocupaban su tiempo (una especialmente signifi-
cativa es la presencia constante en el espacio de
actividad, y las actividades rutinarias), y que aho-
ra son ejecutadas por personas usuarias que asu-
men estos roles. Como en un movimiento sincro-
nizado, las educadoras adquieren un perfil cada
vez mas de facilitadoras y las personas usuarias
mas de promotoras y autogestoras.

El método de trabajo ha continuado la fase ante-
rior: reconocimiento, conversacion abierta orien-
tada a la potenciacion de las fortalezas, y traccion
desde el objetivo final sobre el ahora.

Las evaluaciones muestran un crecimiento de
espacios-ambitos donde las personas usuarias
conviven, un incremento de la movilidad de las
personas usuarias entre los espacios, y de su im-
plicacion en la gestion de las actividades (si bien
centrado en actividades poco complejas), se man-
tiene el desarrollo de roles significativos por los
espacios; se incrementan las relaciones de apo-
yo; se mantiene la satisfaccion (si bien ahora en
niveles mas normales: 7-8 puntos). Se identifican
también areas de mejora: ademas de aumentar
y profundizar las oportunidades de participacion,
estas se centran en mejorar las competencias de
las educadoras para “ver y reconocer” las relacio-
nes de apoyo y el desempefio de roles significati-
vos por parte de las personas usuarias. Se pone
también atencién en la mejora de la dindmica de
las asambleas.

4° fase. Cierre del proceso de cambio (seis meses,
el seguimiento es cada tres semanas). Se trata de
concretar las claves del “espacio de actividades”
que garantizan su eficiencia y eficacia, su creci-
miento como espacio de Recuperacion, y su apor-
te de valor a la misién del Hospital.

No todos los espacios de actividad han avanzado
al mismo ritmo. Parece que los espacios con ac-
tividades mas genéricas, ltdico y salud deporte,
tienen limites poco claros. En el ladico se juntan
personas muy activas con otras de asistencia in-
termitente y escasa implicacién, las asambleas
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resultan sobrecargadas y muchas iniciativas van
dirigidas a actividades deportivas. En el de sa-
lud deporte se juntan intereses muy especificos
(una sola actividad con gran implicacién, ejemplo:
futbol), con otros mucho mas difusos; las asam-
bleas encuentran dificultades de convocatoria, asf
como de gestionar actividades de interés general
y participativas. Por contrapartida los espacios la-
boral y de arte, con un tipo de actividades mucho
mas estructuradas, han puesto en marcha asam-
bleas muy activas y eficientes; las actividades,
gestionadas a través de alianzas de las educado-
ras con las personas usuarias (reparto de tareas,
organizacion del espacio) han entrado en un ciclo
de creciente autogestion, ademas hay muchas
relaciones de apoyo mutuo. De otro lado, entre
las personas usuarias se observan muy diferen-
tes evoluciones: en un grupo se constata un al-
tisimo nivel de desempefio y satisfaccion, unido
en muchos casos a una creciente demanda a las
educadoras para nuevos logros; en el otro extre-
mo esta el grupo de personas que basicamente
“se adapta” y demanda mucho menos, sus nive-
les de logro son también muy moderados. Todo
ello plantea en cada espacio retos diferentes a las
educadoras.

Como respuesta, se decide unificar la actividad
y asambleas del espacio ludico y el de salud de-
porte; en todos los espacios se crean mini-asam-
bleas que dan solucién a temas concretos y de-
penden de la asamblea general vinculante, lo que
facilita la participacion en el disefio y ejecucién de
las actividades, y la asuncién de roles; en todos
los espacios se impulsa el “trabajo de roles” como
herramienta de reconocimiento, motivacion, e
implicacién en la actividad, lo que va ligado a la
personalizacién de las conversaciones; se impul-
sa el apoyo mutuo orientado a la realizacién de
actividades (surge la figura del artesano experto);
crecen las coordinaciones y la movilidad de las
educadoras inter-espacios. Hay un importante
cambio de mentalidad en todos los implicados,
educadoras y personas usuarias. Las educado-
ras ahora facilitadoras, definen su funciéon como:
imaginar un futuro diferente en su desempefio y
en las propias actividades (cambios en las respon-
sabilidades, en las rutinas, y en la relacién con las
personas usuarias). Las personas usuarias perci-
ben un espacio amigo, que ellos construyen. La
nocion de “actividad” ha abandonado definitiva-
mente “lo terapéutico”, y se construye en torno a
“lo significativo”,

Finalmente identificamos las claves de trabajo en
el “espacio de actividad” del Hospital de dia, es-
tas son: otorgar el protagonismo a las personas
usuarias en el disefio, ejecucion y evaluacién de
las actividades significativas; potenciar los roles
significativos; facilitar asambleas vinculantes;
potenciar que se de apoyo entre iguales (apoyo
mutuo); ofrecer flexibilidad; coordinacién entre
espacios. La conversacién abierta y orientada a la

identificacién de fortalezas sobre las que avanzar
y al aprendizaje, herramienta de trabajo constan-
te a lo largo del proceso de cambio, se incorpora
ahora como clave del crecimiento del equipo de
facilitadoras. Este se redefine como equipo auto-
gestionado: desaparece la figura del coordinador,
e incorpora la técnica de la “reuniéon delegada”?
a su dinamica de trabajo, como instrumento de
gestién y de aprendizaje de equipo™.

La evaluacion muestra que los espacios de acti-
vidad son gestionados por asambleas semanales
en las que las propuestas son paulatinamente
mas complejas, mas del 88% de la actividades
son disefiadas, organizadas y evaluadas por las
personas usuarias, y como media cada persona
desempefia mas de tres roles de los que se sien-
te orgullosa y por los que recibe reconocimiento.
Finalmente, se constata que: algunas personas
usuarias adoptan roles protagonistas en la socie-
dad (interaccién en primera persona con provee-
dores, con clientes, con otros productores, etc.);
y algunas demandan mayor participacion en el
Hospital, mas alla del “espacio de actividad".

RESULTADOS OBTENIDOS.

Hemos redefinido el “espacio de actividad” del Hospi-
tal como espacio de Recuperacion, dirigido a facilitar
que las personas usuarias encuentren aqui oportuni-
dades y apoyos para relacionarse con otras personas
y desarrollar actividades satisfactorias y significativas
para su proyecto vital.

+ Caracteristicas del modelo de actividad en
el Hospital de Dia La “actividad significativa”
esta directamente relacionada con el “proyec-
to vital”, este es el fundamento de su “signifi-
cancia”. La implicacién de la persona usuaria
en el “espacio de actividad” con actividades
que le son significativas responden al resul-
tado clave del recurso de “satisfaccién de las
personas usuarias” con el hecho de formar
parte de la vida del Hospital. El “espacio de
actividad” se caracteriza por ser un espacio
amigo: que ellos construyen, donde son reco-
nocidos, esto les produce un sentimiento de
pertenencia y de preocupacion por el otro. El
proceso da lugar a la toma de responsabili-
dades y las relaciones de ayuda mutua entre
iguales, y relaciones horizontales facilitado-
ra-persona usuaria, donde esta Ultima asume
un papel activo.

*  Estructura y organizacién del espacio: Hay
tres espacios: laboral, de arte, y ludico y de-
porte. Funcionan con autonomia y se coordi-
nan entre ellos y con el resto del Hospital.
Cada espacio es lugar de variedad de acti-
vidades (remunerada/desarrollo de la creati-
vidad/ hobbies mas o menos estructurados,
descanso, disfrute/actividad fisica), orquesta-
das en funcién de los intereses e implicacion

'2En la “reunién delegada” las funciones del lider de: dotar de contenido, dinamizar, controlar el tiempo, facilitar la toma de decisiones, y dar feed-back en la reunién, son delegadas de
forma rotatoria a los asistentes. Ello garantiza una dinamica de reuniones eficaces y eficientes.

3Cardon A. Coaching de equipos. Gestién 2000. 2005.

" Merino T, Ostolozaga Z. La implantacién del Modelo de Recuperacién en un taller de artesania. IV Jornadas de Hospitales de Dia de la AEN. 2017. Disponible en: http://www.argia-
fundazioa.org/gw_argia/images/secciones245/item556/poster%20implantaci%C3%B3n%20modelo%20de%20recuperaci%C3%B3n%20en%20taller%20artesan%C3%ADa.png
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de los actores. La funcién de las facilitadoras
es acompafiar y apoyar a las personas, y ge-
nerar nuevas oportunidades de crecimiento.

Funcionamiento: La reunién de “buenos
dias”, conducida por personas usuarias y
abierta a todas las personas del Hospital,
es el punto de encuentro donde compartir
informaciones, celebrar logros. Los espa-
cios permanecen abiertos de inicio a fin de
la jornada, y las personas usuarias se mue-
ven, adquieren y mantienen compromisos
en funcion de sus intereses, eligen: horario,
tipo de actividad. En cada espacio se realiza:
la acogida diaria, el funcionamiento habi-
tual del espacio y la organizacion del mismo.
Semanalmente, una asamblea por espacio
toma decisiones acerca de la organizacion,
las actividades, el reparto de responsabilida-
des; en esta, las personas usuarias asumen el
protagonismo con propuestas, planes de ac-
ciény evaluaciones. La facilitadora se respon-
sabiliza de implicar a las personas en la cons-
trucciéon del orden del dia para la asamblea; y
facilitar una dinamica participativa. Los espa-
cios coordinan sus asambleas con el objetivo
de que los interesados puedan acudir a todas
ellas. Las facilitadoras, tienen dos reuniones
semanales de analisis de buenas practicas y
de coordinacién para dar respuesta a cues-
tiones organizativas y mantener simultanea-
mente activos los tres espacios.

Como se establece y lleva a cabo el apoyo a
cada persona usuaria En los espacios facili-
tadora y persona usuaria establecen conjun-
tamente los retos, los procesos de trabajo y
el modo de evaluacién. La facilitadora apoya
y promueve la asuncién de roles significativos
por parte de la persona usuaria.

Entendemos por rol significativo: El papel
que voluntariamente desempefia una perso-
na en un grupo de una manera consistente
y continuada, es identificable por los demas
y genera expectativas en los otros, de tal ma-
nera que si la persona no lo ejerce se echa
de menos. Por otro lado, el desempefio de
un rol refuerza la autoestima, y la identidad
personal. Los roles se van creando a través
de la actividad y de la convivencia. El trabajo
de fomentar roles consiste en ofrecer apoyo
y oportunidades para ejercer un papel que
la propia persona pueda gestionar, dando-
le el reconocimiento merecido. Hay varias
maneras de crear oportunidades: detectar,
valorar, y potenciar funciones que alguien
ya esta ejerciendo y visualizarlas en el gru-
po; observar habilidades y cualidades de las
personas y apoyarle para que asuma roles
relacionados con éstas; crear oportunidades
de experimentar con éxito el rol, delegando
funciones en la persona usuaria y proporcio-
nandole ayuda para que las asuma; potenciar
el apoyo entre iguales.

Para potenciar el reconocimiento que mere-
ce el rol debemos considerar dos dimensio-
nes que podemos utilizar de forma combina-

da: ofrecer reconocimiento a nivel individual
o colectivo (asambleas, grupos,..), y ofrecer
reconocimiento formal o informal (de mane-
ra sutil o manifiesta).

* Instrumentos de aprendizaje y evaluacién
del funcionamiento del “espacio de activi-
dad” en el Hospital de Dia Las facilitadoras
cumplimentan diarios de campo de los es-
pacios y las asambleas, donde registran re-
flexiones (dudas y aciertos en su desempefio,
hipétesis explicativas) y datos sobre la acti-
vidad. Estos registros son la base para una
reunion mensual orientada exclusivamente
al aprendizaje, de ellos extraemos los “recur-
sos” que deberan ser analizados mas a fon-
do y potenciados por el equipo. Utilizaremos
una dindmica de “reunién delegada” como
instrumento del aprendizaje de equipo.

La evaluacion de resultados se realiza en base
a tres indicadores: oportunidades de partici-
pacién en la asamblea, porcentaje de activi-
dades disefiadas, organizadas y evaluadas
por las personas usuarias, y media de roles
significativos entre las personas usuarias.
Ademas, a fin de afio, en cada asamblea se
plantea un debate evaluativo sobre el funcio-
namiento del afio; por ultimo, cada persona
usuaria hace una pequefia redaccion sobre
su experiencia durante el afio en ese espacio.

DISCUSION

Creemos que el trabajo realizado ha conducido a: la
reformulacién del “espacio de actividad” del Hospital
de dia como un recurso para la “recuperacion” de
las personas usuarias que aqui participan. Podemos
identificar una serie de aspectos que han resultado
determinantes:

1. El cambio se plantea en base al consenso en-
tre todas las agentes implicadas, y cuenta de
inicio a fin con el apoyo de los estamentos di-
rectivos. El proceso ha sido planteado como
un ejercicio de participacion y facilitado con
dindmicas de gestién del cambio.

2. Entornoal proceso de cambio hay un ejercicio
de humildad, de generosidad, y de asuncion
del riesgo por parte de todas, especialmente
las educadoras, que han incorporado la eva-
luacion y autoevaluacion como elemento de
aprendizaje y de mejora continua, el riesgo
del error y el consiguiente volver a iniciar, y la
exposicion publica de su profesionalidad que
ello ha supuesto. También han asumido ries-
gos las personas usuarias cuando han dado
su confianza a las nuevas propuestas que les
lanzaban las educadoras, y se han implicado
en cambios, si no dolorosos, cuando menos
rupturistas con su experiencia.

3. El cambio se plantea también como un ejer-
cicio de confianza en el futuro, el de las per-
sonas usuarias y el de las profesionales, a la
luz del Modelo de Recuperacion. La vision de
un “espacio de actividad” deseable para todas
y cada una de nosotras, esperanzador, ha

Rehabilitacién Psicosocial. Volumen 17, nimero 1. Enero-junio 2021.

Reformulamos un recurso para la recuparacion: El “e

spacio de actividad” en el Hospital de Dia

ejercido de criterio de bondad y fuerza trac-
tora durante todo el proceso. Con ello se ha
opuesto a resistencias al cambio basadas en
construcciones mentales que describian una
realidad en si misma limitante, la de las per-
sonas dependientes.

4. El cambio se plantea como un proceso de
larga duracion, esto ha permitido que cada
agente disponga de tiempo para evolucionar
a su ritmo, probar diferentes alternativas, y
finalmente entre todas seleccionar las mas
adecuadas. Este largo tiempo ha posibilitado
basicamente que podamos comunicarnos
y entre todas, y cada persona por su parte,
identifiquemos y desarrollemos nuestras for-
talezas, recursos, cara al objetivo.

También debemos citar algunas limitaciones en los
logros resefiados: como que algunas personas, si
bien adoptan roles en su “estar” en la actividad, estos
son muy simples o dependientes; o que la participa-
cion en las actividades y en la asamblea sea a veces
muy limitada. Creemos que estos “peros” aquilatan el
nivel de logro alcanzado y apuntan nuevas lineas de
trabajo: profundizar la participacion, apoyar la com-
plejizacion de los roles, incrementar el abanico y la
complejidad de opciones de actividad. Entendemos
que el “espacio de actividades” siempre debera estar
en constante proceso de re-creacién y crecimiento,
para dar apoyo a las expectativas de las personas
usuarias para empoderarse y desarrollar una activi-
dad significativa que les produzca bienestar y satis-
faccion, sea cual sea.

Rehabilitacién Psicosocial. Volumen 17, nimero 1. Enero-junio 2021.

67



Reformulamos un recurso para la recuparacion: El “espacio de actividad” en el Hospital de Dia

AGION DEL MODELO =
DE ARTESANIA [N
entre tod@s

i Ce)

TALLER

Creacion
de Koles

-~ Crear
oportunidades,

ol Tomade

decisiones

Actividades
significativas

Método Impacto
- Se utiliza el taller para distintos fines. Existen dife-
Asambleas rentes maneras de parficipar. .
- Colaboracion de igual a igual - La relacion entre profesional y persona usuaria es
mas horizontal, de mayor confianza y colabora-
Técnicas de facilitacion cion.
- Escucha activa, respeto, : - Se han creado pequenos talleres dentro del taller,
. Trasmitir esperanza algunos llevado por personas usuarias.
- Atender a las habilidades de la persona - Las personas usuarias hacen mas demandas y
~ Motivacion participan en todo el proceso.
- Promocionar la autonomia « Hay mas participacion en la comunidad.

. Se fomenta la creatividad.
< Se promociona la autonomia

[} oamcun_runoazion www.argiafundazioa.org arcin_runoszion (@)

o i ® -
. ARGIA FUNDAZIOA - AUTORAS: Teresa oy Z a Ostolozaga : contactagargiafundazioa.org m

68 Rehabilitacién Psicosocial. Volumen 17, nimero 1. Enero-junio 2021.



7

ALTERNATIVAS ALSILENCIO.
EXPERIENCIA CON UN GRUPO
DE ESCUCHADORES DE
VOCES EN UNA UNIDAD

DE REHABILITACION
HOSPITALARIA

ALTERNATIVES TO SILENCE.
THE EXPERIENCE WITH A GROUP OF VOICE HEARERS IN A HOSPITAL
REHABILITATION UNIT

Autora: Susana Romero Palomino. Psicéloga clinica.

| -

Unidad de Rehabilitacion Hospitalaria (Unidad de Subagudos). Parque hospitalario Marti i Julia.
C/ Dr. Castany s/n. 17190 Girona. Red de salud mental y adicciones. Instituto de Asistencia Sanitaria de Girona.

RESUMEN:

El presente articulo pretende dar a conocer la experiencia
con un grupo de escuchadores de voces en el ambito hos-
pitalario, mostrando aportaciones de los participantes en
relacién a la vivencia de la escucha y las opiniones respecto
al grupo. La recogida de los datos se ha realizado a través
delos registros de las sesiones y el feedback por escrito rea-
lizado por los miembros del grupo después de cada sesién.
Los resultados muestran la riqueza narrativa-experiencial
que envuelve el fenémeno de las voces y la buena acogida
de la intervencion, siendo ésta percibida como positiva, Util
y enriquecedora. A partir de estos resultados se plantea la
reflexion sobre la necesidad de crear espacios de didlogo y
encuentro dentro y fuera de la hospitalizacién, con el obje-
tivo de dar voz a los protagonistas que sobreviven o convi-
ven con este tipo de experiencias, la mayoria de las veces
en silencio y al margen de lo cotidiano.

Palabras clave: escucha de voces, rehabilitacion, salud
mental, hospitalizacién.

ABSTRACT:

This article aims to present the experience of a group of
voice listeners in a hospital environment, showing contri-
butions from the participants in relation to the experience
of listening and opinions about the group. The data collec-
tion was done through the session records and the written
feedback made by the group members after each session.
The results show the narrative-experiential richness that
surrounds the phenomenon of voices and the good re-
ception of the intervention, which is perceived as positive,
useful and enriching. Based on these results, reflection is
raised on the need to create spaces for dialogue and mee-
ting inside and outside the hospital, with the aim of giving
voice to the protagonists who survive or live with this type
of experience, most of the time in silence and outside of
their everyday life.

Key words: hearing voices, rehabilitation, mental health,
hospitalization.



Alternativas al silencio. Experiencia con un grupo de escuchadores de voces en una unidad de Rehabilitacién Hospitalaria

INTRODUCCION

“The only thing worse than being talked about is not being
talked about”

Oscar Wilde.

El fenémeno de escuchar voces es frecuentemente
entendido, en el marco de la psiquiatria y la psicolo-
gia clinica institucional, como un sintoma de enfer-
medad. Su contenido suele considerarse poco rele-
vante y cualquier acercamiento a la intimidad de la
experiencia es cuestionado y puesto en entredicho
por el riesgo al que pudiera estar asociado.

AUn en la actualidad, en nuestro pais, existe la ten-
dencia a enmarcar y acotar la vivencia dentro del
contexto de la enfermedad mental y a reducir las
explicaciones del porqué las voces acontecen y se
mantienen a lo largo del tiempo. La realidad de la
experiencia queda silenciada en virtud de la artifi-
cialidad del diagnostico. El hecho de escuchar voces
es explicado en relacién a la enfermedad mental y
el diagnoéstico de enfermedad mental se justifica en
base a la escucha de voces. Un pensamiento circular
sobre el cual es dificil instaurar las bases de cualquier
cuestionamiento que otorgue otros puntos de vista.
Como diria Jack A. Jenner (1), con una suposicién de
partida dudosa y conceptualizadas como un sintoma
inquietante.

Y asi, desde la labor clinica y con la presién por la
etiquetacion del sintoma, corremos el riesgo de dejar
paso a la desesperanza, al aislamiento, la incompren-
sién y el hermetismo, fomentando sin querer lo que
nos esforzamos en prevenir: que la personay sus vo-
ces consoliden una relacién sagrada e intocable, sin
posibilidad de réplica.

Pero las primeras experiencias suelen producir mie-
do e indefensién (2) y sélo, en algunas ocasiones, la
respuesta diagndstica institucional calma y ofrece
un punto de partida sobre el que poder pensar y
construir. El silencio es tentador en una sociedad no
preparada para arropar el sufrimiento mas intimo y
otros mundos paralelos se van construyendo sobre
la psique dafiada.

Es por eso que estd aumentando el interés en plan-
teamientos mas humanizados y alternativos como el
Movimiento de Escuchadores de Voces, iniciado en
Holanda a finales de los afios 80 por los psiquiatras
M. Romme y S. Escher’, protagonizado por las per-
sonas que tienen este tipo de experiencias y cuyo
objetivo principal es el de ayudar a las personas es-
cuchadoras de voces, romper el silencio y luchar con-
tra el gran estigma asociado. Con el poder del grupo
como protagonista y la experiencia personal en pri-
mer plano, el sintoma es entendido como respuesta
a situaciones de impacto emocional y no como una
anomalia cerebral sin contextualizacion posible. Asi,
el contenido de las voces se torna relevante y toda la
subjetivacion que envuelve la vivencia es fundamen-
tal para entender y descubrir su sentido. Sus princi-

pios basicos giran alrededor de la aceptacion de la
experiencia (re-definida en términos de funcionali-
dad), el respeto y la esperanza.

Por lo que se refiere a Girona, el modelo de atencion
a la salud mental esta orientado hacia lo comunitario
(3). En concreto y en relacién al campo rehabilitador,
predomina una creciente y significativa presencia de
la horizontalidad en los dispositivos, hospitalarios y
extra-hospitalarios, y una mirada mas enfocada hacia
los verdaderos protagonistas y su proceso de recu-
peracion. Se apuesta por transmitir esperanza a las
personas diagnosticadas-etiquetadas con trastorno
mental grave y se trabaja desde la premisa de que la
mejoria siempre es posible.

Dentro de este contexto institucional surge la posibi-
lidad de poner en marcha el primer grupo de escu-
chadores de voces de la provincia, con las premisas
de la recuperacién y el autoconocimiento y tomando
como punto de partida el hospital. Con la evidencia
que respalda que los grupos de escuchadores de vo-
ces son cada vez mas habituales y aceptados dentro
de los servicios de salud mental (5-6), decidimos dar
otro paso en el acercamiento a la experiencia sub-
jetiva. Con la sentida necesidad de fomentar un en-
cuentro, posible o imposible, entre las personas es-
cuchadoras de voces y la incertidumbre que conlleva
lo novedoso.

EXPERIENCIA CON UN GRUPO DE ESCUCHADORES
DE VOCES EN LA UNIDAD DE REHABILITACION HOS-
PITALARIA DE GIRONA.

La unidad de Rehabilitacién Hospitalaria de Girona
también conocida como unidad de Subagudos tiene
una capacidad para 50 camas. El ingreso es de cor-
ta-media estancia y el objetivo principal es la reha-
bilitacién y recuperacién de las personas en relacion
a su autonomia y bienestar, reforzando los recursos
tanto propios como externos. El perfil del usuario es
de adultos diagnosticados con trastorno mental gra-
ve, generalmente re-ingresadores, y con necesidades
de realizar un trabajo rehabilitador, mas alla del ajus-
te farmacolégico y la estabilizacién psicopatolégica.
La vertiente psicoterapéutica se modela en la tera-
pia individual, familiar y grupal. La reflexién y didlogo
sobre la situacion actual y la contextualizacién del
sintoma, son herramientas de trabajo potentes para
el proceso. El papel de la familia, el entorno social y
el contexto laboral nos dan las claves desde donde
intervenir, asi como el proyecto personal, son la guia
de hacia dénde dirigirnos.

El grupo de escuchadores de voces se inicia en enero
del afio 2012. El principal objetivo es ofrecer durante
la hospitalizaciéon un espacio de confianza en el que
poder dar voz a las voces, hablar de las vivencias alu-
cinatorias y pensar sobre la experiencia en compa-
fila de otros. La intervencion se plantea desde una
perspectiva congruente con las premisas del traba-
jo rehabilitador, completada con la experiencia y el
descubrimiento de la Red de Escuchadores de Voces
y animada por una necesidad personal de trabajar

M. Romme y Sandra Escher se plantearon ayudas alternativas ante la limitacion farmacol6gica respecto a las voces, descubriendo la importancia del reconocimiento mutuo. Deci-
dieron buscar a més personas escuchadoras de voces a través de un llamamiento en la television holandesa (1987) y descubrieron que habia personas que tenian la experiencia sin
diagndstico psiquiatrico y que podian convivir con las voces sin suponer un problema. Entendieron que el problema no son las voces en si, sino la relacién que la persona establece

con ellas, priorizando el poder del grupo como lugar de acogida, encuentro y reflexion.
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con la experiencia alucinatoria desde una mirada
mas humana. La entrevista de Maastricht (7) es el eje
vertebrador y el protocolo de grupo para pacientes
ambulatorios con alucinaciones auditivas de Wykes,
Hayward y Parr (8) el punto de partida. Nuestro pro-
tocolo de referencia (que puede verse esquematiza-
do en latabla 1) es producto de la adaptacion del ma-
terial anteriormente mencionadoy se realiza durante
el disefio del grupo, en base a las caracteristicas y
particularidades de nuestra unidad. En la practica,
se flexibiliza en base a la experiencia y necesidades
emergentes de cada grupo, de una mayor estructu-
racion en el contenido de las sesiones a una mayor
flexibilidad en funcién de la motivacion, intereses y
clima emocional del grupo. No se trata de hablar a
toda costa de las voces sino de hacer posible el didlo-
go, entendiendo que se trata de una experiencia muy
intimay que la persona decide libremente hasta dén-
de compartir. El silencio es respetado y la prudencia
es comprendida.

El grupo lo coordino como psicéloga de la unidad jun-
to a las demas intervenciones grupales que se reali-
zan y lo realizo habitualmente junto a un psicélogo
interno residente. Se realiza cada dos meses aproxi-
madamente y la duracién es de dos semanas (prolon-
gable a tres cuando la continuidad de los asistentes
es posible). Cada sesion es de 60-90 min y se realizan
un total de 6 sesiones (3 sesiones por semana). El
grupo es abierto y el criterio de inclusion es que la
persona esté ingresada en la unidad y que escuche
voces o0 haya escuchado voces en algin momento de
su vida. El personal facilita y motiva la asistencia y el
compromiso con el grupo pero son las propias perso-
nas ingresadas quienes deciden voluntariamente si
quieren asistir. La difusién del grupo se hace a través
del personal, en los espacios comunes, reuniones, y
entrevistas, y a través de un cartel informativo que se
expone en la unidad la semana anterior.

En la primera sesion se explicita que el hecho de ha-
blar de las voces serd connotado de manera positiva
por parte del equipo referente y que, en ningun caso,
se tomaran medidas no deseadas como el aumento
de medicacion, prolongacién del ingreso, etc. Al inicio
de cada sesién se plantean preguntas para pensary
el propio grupo prioriza los temas que le parecen
mas interesantes. Se ofrece material adicional para
trabajar en cada sesién, en funcién de las necesida-
des y la evolucion del grupo. Cada sesién empieza
con un repaso de la sesién anterior y acaba con una
reflexién sobre lo trabajado. El hilo conductor parte
de las creencias de cada persona en relacion a la ex-
periencia y el papel del profesional es facilitar que
ese discurso personal sea compartido con el fin de
validar y promover una relaciéon no invalidante y fun-
cional con las voces.

Los contenidos de las sesiones giran alrededor de
cuestiones significativas relacionadas con la escucha
que, a modo de guia, permiten la reflexion y facilitan
la puesta en comun de creencias personales y viven-
cias. Con el propésito de compartir y hablar de las
voces pensando en voz alta, formando parte de un
discurso colectivo en construccion en el que lo invisi-

ble puede hacerse presente. Bajo el prisma de la es-
peranza y la fortaleza y enfatizando la funcionalidad
y los recursos propios para continuar con sus vidas
una vez fuera del hospital.

METODOLOGIA.

El propédsito de este articulo es dar a conocer la ex-
periencia con un grupo de escuchadores de voces en
una unidad de rehabilitacién hospitalaria. Para ello,
mostramos fragmentos de testimonios en relacién a
la propia escucha, opiniones y reflexiones respecto
a la propia intervencién. La informacion aportada es
referida a 32 grupos realizados durante cinco afios
y medio, en los que participan una media de 6 par-
ticipantes por grupo, siendo 181 el nimero total de
personas que lo realizan.

En cuanto al conocimiento y aportaciones de los
participantes en relacién a la vivencia de escucha,
se utiliza el material registrado por escrito durante
las sesiones y al final de las mismas. Normalmente
es el/la residente de psicologia quien realiza estas
anotaciones. El mensaje transmitido a los miembros
del grupo es que el objetivo de tomar notas es acu-
mular experiencias y aprendizajes que pueden ser
Utiles para otras personas y futuros grupos. El propio
grupo decide si quiere que se hagan estas anotacio-
nes o no. En todos los grupos han accedido a que se
realicen.

En relacién a la valoracién del propio grupo, nos ba-
samos en un mini-cuestionario al que responden los
participantes por escrito después de cada sesion y
de manera an6nima. La reflexion sobre las sesiones
la valoramos a través de tres preguntas abiertas re-
lacionadas con: utilidad, aprendizajes y aspectos a
mejorar para futuros grupos (ver tabla 2).

RESULTADOS.

Las aportaciones de los participantes sobre la expe-
riencia de escucha de voces son presentadas a con-
tinuacion a través de frases literales, representativas
y en respuesta, a las principales cuestiones sobre las
que pivota el trabajo reflexivo del grupo?:

-El sentido de la experiencia. ;Qué son las voces
para ti?

“Intuicion”, “Se agudizan los sentidos”, “Un sexto senti-
do”, “Un eco”, “Son como sofiar despierto”, “Un estribillo
que se va repitiendo”, “Un producto de la imaginacién”,
“Parte de la conciencia dormida que sale”, “El pensa-
miento convertido en voz de tanto escucharlo”, “Es una
compafiia para no sentir soledad y para expresar lo que
no podemos decir”, “Lo no comunicado”, “Personas que
te dicen lo que te da miedo decir en voz alta”, “Lucha
de pensamientos”, “Una protesta”, “Dilemas”, “Ataques
al alma del mundo invisible”, “Personas que nos dicen
lo que tenemos que hacer y nos critican”, “Mi otro ego”,
“Representacion de lo que pasa en el exterior”, “Un des-
centramiento”, “Confusién”, “No control”, “Intrusién y
miedo”, “ Informacién dolorosa”, “ Explosiones interio-
res”, “Una alarma”, “ Crisis”, “Un instinto de superviven-

2Son muchas las preguntas y reflexiones sobre las que poder pensar. El grupo esta abierto a todas las aperturas reflexivas que surgen. Las preguntas expuestas son las elegidas

como referencia y punto de partida en un grupo cuya duracién es muy limitada.
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”

cia”, “Una proteccién ante el estrés”, “Una ayuda para
recordar”, “Aprendizajes”, “ Algo pendiente”, “El precio
que hay que pagar por ser sensible”, “Pruebas para su-
perar”, “Una meta que nos pone Dios para ver hasta
ddénde podemos llegar en la vida”, “Una guia espiritual”,
“Telepatia”, “Almas oscuras”, “Un don”, “Un castigo”,
“Una penitencia”, “Cada uno tiene derecho a tener la ex-
plicacién que mds le encaje, por su manera de ser y vivir
los acontecimientos”, “La explicacion mds saludable es
la que da un cierto dominio de la situacién y te hace
sentir capaz de afrontarla”.

Resultados en investigacion han sefialado la impor-
tancia que tiene la creencia que la persona tiene res-
pecto al significado de sus voces y el mantenimiento
de éstas (9). En el grupo y en base a la pregunta ;Qué
son las voces para ti? ;Qué representan?, cada parti-
cipante expresa su punto de vista y explica el sentido
que le da a la experiencia. El profesional puede asi
ser conocedor de la explicacion genuina de la per-
sona y tomarla como punto de partida en el trabajo
terapéutico. Sin explicaciones dadas de antemano o
hipétesis hechas desde un marco tedrico en concreto
sino trabajando en equipo en busca de explicaciones
compartidas (10).

El hecho de que las explicaciones de la persona es-
cuchadora de voces sean mas o menos ldgicas o ra-
cionales no debe llevarnos a la idea de que son ex-
plicaciones inverosimiles, falsas o delirantes sin mas,
sino ser entendidas desde la I6gica de la subjetividad
y acogidas con el maximo respeto y tolerancia. No
buscamos que la persona sea consciente de que lo
que le pasa tiene que ver con un trastorno mental
o desvio y no esperamos modificar o imponer nues-
tras propias creencias. La ayuda pasa por descifrar
el sentido del sintoma, integrando la experiencia de
escuchar voces en relacién a la historia personal, y
dar voz al sufrimiento psiquico silenciado.

El significado propio dado a las voces moldea y mo-
dula la propia vivencia y lo mas importante, aporta
sentido al aparente sinsentido alucinatorio. Saber
qué significa y representa la experiencia para la pro-
pia persona es uno de los puntos de referencia sobre
el que volver en todo momento durante el proceso
reflexivo del grupo. Como lucha, como dilema, como
instinto, como penitencia, etc., diferentes respuestas
reveladoras de distintos escenarios. Acercarnos a
ellos y conocerlos, estd en nuestras manos; ayudar a
la persona, donde esté o en lo que quiera que esté,
nuestro proposito.

El significado otorgado a las voces esta ademas en
constante movimiento. Las respuestas y explicacio-
nes dadas en un principio se van modulando en re-
lacién a la interaccién con el mundo. Las creencias
no son estaticas y reciben informacion y datos que
van armando pensamientos, quizas cada vez, mas di-
ficiles de cuestionar, por falta de visibilidad, debate y
puesta a prueba.

Uno de los objetivos en el grupo es que estas explica-
ciones puedan ser presentadas y sometidas al inter-
cambio de opiniones y miradas. Las explicaciones de
las voces mas benévolas o positivas son comprendi-
das por el grupo con cierto confort y en los casos en
los que las voces representan “cosas malas”, se hace
explicito, de alguna manera, que siempre puede ha-

ber un plus de sufrimiento, asociado a las creencias
que cada uno tenga respecto a lo que le pasa.

-Creencia personal respecto al hecho de escuchar
voces. ;Por qué crees que escuchas voces?

“Por un fallo en el cerebro”, "Por drogas”, “Porque estoy
siendo castigado”, “Por mala suerte”, “Porque me han
hecho magia negra”, “Porque estoy endemoniada”, “Por
herencia”, “Por impotencia”, “Por estrés, miedo y ansie-
dad”, “Porque me siento muy solo”, “Por falta de co-
municacién con los demds”, “Por bloqueo emocional”,
“Por crisis emocional”, "Porque el subconsciente sale al
consciente”, “Por un cambio radical no asimilado”, “Por
experiencias traumdticas”, “Por la mala vida”, “Por difi-
cultades para afrontar la realidad”, “Por supervivencia”,
“Por mi historia familiar”, “Porque fui maltratado por mi
padre”, “Por golpes”, “Por accidente”,

“Por factores externos de los que no podemos escapar”,
“Por dejar la medicacion”, “Porque tengo un don espe-
cial”, “Porque tengo una misién”, “Por cansancio”, “Por-
que necesito escuchar algo”.

Como han sefialado algunos investigadores, las
creencias de tipo metacognitivo respecto al fenéme-
no alucinatorio influyen en el mantenimiento y evolu-
cién (11). Hay personas que entienden la escucha de
voces como consecuencia de un castigo, vudd, etc.,
otras por poseer un don, tener una mision, etc., y es
Iégico pensar que no tiene la misma repercusién una
u otra creencia. La reflexién sobre el porqué abre un
abanico de preguntas y posibilidades que ayudan a
articular el discurso latente. ;Por qué las personas
escuchan voces? ;Por qué las escuchas tu? ;Crees
que sélo tu puedes escucharlas?, etc. La respuesta a
estas y otras preguntas relacionadas con el origen,
ayudan a elucidar el grado de responsabilidad, cul-
pabilidad, distintividad, etc., que se tiene respecto a
la experiencia.

Si p.ej. la persona cree que escucha voces porque la
estdn castigando, es interesante saber si cree que
merece ese castigo, hasta cuando cree que va a du-
rar, si puede hacer algo para evitarlo, si estan casti-
gando a otras personas también, etc. Asi podremos
ir conociendo, entre otras cosas, sus dudas y conven-
cimientos, su estilo atribucional, las expectativas res-
pecto al cambio, etc.

El papel que tiene la medicacion desde la légica de la
persona también es de suma importancia que pue-
da ser compartido con el profesional. No siempre la
medicacion es entendida como ayuda y en muchas
ocasiones tiene un significado y una funcién dentro
del entramado subjetivo que no es la que nos gus-
taria y que desconocemos. P.ej. cuando la persona
necesita estar en contacto con sus voces porque a
través de ellas puede resparar un errory alejarse del
sufrimiento, es muy improbable que tome la medi-
cacién ya que bajo sus efectos no cree que la mejoria
sea posible.

-Funcionalidad de la experiencia. ¢Para qué escu-
chas las voces?

“Para nada”, “Para descontrolarme como persona”,
“Para que se sigan aprovechando”, “Para saber cudn-
do quieren hacerme dafio”, “Para conocer mi ego”, Para
dar voz a las cosas que me preocupan y a las personas”,
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“Para reflexionar sobre temas importantes”, “Para resol-
ver un enigma”, “Para recordar”, “Para encontrar qué
he hecho mal en el pasado y poder compensarlo”, “Para
acercarme a Dios”, “Para predicar”, "Para enfrentar si-
tuaciones”, “Para huir de un estado de soledad y tris-
teza muy profundo” “Para superar momentos dificiles”,
“Para dar sentido a la existencia”, “Para responder a
un dilema dentro de la légica”, “Para sentirme ocupada
y con una funcion”, “Para recuperar pérdidas”, “Para
adaptarme”.

En algiin momento, la persona otorga una funcién a
sus voces, un sentido y un destino, y conocer el plan
de accion es fundamental para quienes intentamos
acompafiar en el proceso. Ante la pregunta ;Para qué
escuchas las voces? ;Qué finalidad puede tener?, se
introduce la reflexion en cuanto a la utilidad y opor-
tunidad que puede ofrecer la escucha.

Que esta funcién o propésito sea funcional, ya es otro
tema. Cuando la persona cree que las voces cumplen
una funcién, podriamos decir emocional o psiquica,
es cierto que nos sitla a los profesionales en una ca-
silla de salida mas comoda de cara al trabajo tera-
péutico y el acompafiamiento. Pero no siempre es asi
y para algunos la voz sélo tiene una funcién maltra-
tante, sin otro sentido mas alla que el de hacer dafio.

“Lo que en primer lugar estaba destinado a ser una de-
fensa o barrera para impedir la destructora intrusién en
el yo, puede convertirse en los muros de una prisién de
la que el yo no puede escapar” (12).

La voz, como solucién al sufrimiento psiquico, aca-
ba por camuflarse en el problema de la escucha, y
nada mas que eso. En el grupo intentamos que las
personas que viven sus voces de manera mas de-
rrotista puedan apreciar que las voces, al igual que
otras experiencias extrasensoriales, pueden ser res-
puestas de proteccién ante situaciones de impacto
emocional. De esta manera, intentamos ofrecer una
apertura esperanzadora en relacion a la fatalidad de
la escucha y fomentar la idea de proceso, cambio y
mejora.

Aunque parezca extrafio, la persona escuchadora no
siempre tiene como objetivo eliminar las voces (por
claudicacién, indefensién, masoquismo, seguridad,
compafiia, etc.) y en caso de querer que no estén,
¢de qué manera imagina que dejara de escucharlas?,
¢qué quiere hacer la persona con sus voces? Si la
voces estan para resolver un enigma, es logico que
la persona quiera hacerlo guiado por ellas hasta ha-
llar con la respuesta, pero si las voces no sirven para
nada y sélo generan dafio gratuito, es comprensible
que, en principio, el deseo sea que dejen de estar a
toda costa.

Es curioso que al preguntar por la ventura de las vo-
ces a los participantes del grupo, incluso los partici-
pantes que deseaban que éstas se fueran sin mas, se
planteaban como podia ser ese otro lugar, en el que
las voces pudieran estar en calma y sin necesidad de
molestar.

-ldentidad de las voces. ;Quiénes son las voces?
“Dios", “Jesus”, “Mensajeros de Dios”, “Almas”, "Compa-

fieros”, “ Familiares” “Conocidos del pueblo”, “Desconoci-
dos”, “Amigos”, “Espiritus buenos y malos”, "El demonio”

“Espiritus familiares”, “Personas que ahora estdn lejos”,
“Personas que vienen a visitarme”, “Personas muertas”,
“Buenas y malas”, “Entes desconocidos”, “Personas del
pasado”, “La mujer de la que me enamoré”, “Estudian-
tes que castigaban a los que reian”, “Mis vecinos”, “Un
compafiero de trabajo”, “Mi padre fallecido”, “Mis abue-
los para decirme que no estoy sola y que me siguen que-
riendo*, “Espiritus que quieren transmitirme algo y po-
nerse en contacto”, “Almas oscuras”, “Monstruos”, “Son
tres identidades mias, tres culturas, tres religiones”, “Las
voces son uno mismo”.

La familiaridad con el dolor y el miedo al cambio, tan
puramente humano, estan muy presente en el traba-
jo con las voces. El profesional se encuentra ante una
persona que vive una experiencia con mucha intimi-
dad y si la persona decide confiar en el otro y en la
relacion, es porque de alguna manera hay sitio para
uno mas.

La reflexién en torno a quienes son las voces nos
ayuda a poder entender un poco mas y visualizar los
posibles contextos en los que la persona se encuen-
tra. En ocasiones las voces son personas del pasado
concretas que han compartido con la persona eta-
pas o momentos de su vida, familiares... pero otras
veces, las voces pueden ser personas sin identificar
o incluso no personas. El trabajo reflexivo pasa por
entender qué representan estas voces y seguir com-
pletando una explicacién sobre el sentido que tienen
y su funcién.

El contenido de las voces y lo que dicen es muy im-
portante, asi como el idioma en el que hablan, el tono,
la edad, ...ya que dan pistas sobre a qué situacion/
es traumatica/s o dilema/s pueden estar asociadas.
Cuando las voces insultan, maltratan, amenazan...
con frecuencia, se esclarece una relaciéon directa en-
tre la voz y la persona que insultd, maltraté... en el
pasado, pero no siempre es asi, y la relacién entre
el sintoma y la realidad pasada es mas dificil de in-
ferir. Durante los grupos que hemos realizado con
frecuencia los asistentes han compartido situaciones
de sufrimiento y trauma, y ante la pregunta: ;Crees
que esto de las voces tiene algo que ver con lo que
te pasé?, ;con las cosas duras que te han pasado?,
la mayoria de los participantes respondieron que si.

Asi, la identidad de las voces puede obedecer a per-
sonas concretas, a aspectos escindidos de la perso-
na, deseos incomprensibles, emociones... lo cierto es
que, en algln punto, esas voces estan diciendo algo
de la identidad y la historia de quien las escucha y,
pese a ser grandes desconocidas o seres extrafios, de
algo se estan haciendo cargo, pendiente de resolver.

-Desencadenantes pasados y actuales. ;Cuando
aparecen las voces?

“Cuando me ascendieron empecé a escuchar una voz
que me decia como hacer el trabajo”, “Empezaron sien-
do agradables pero después se fueron y ahora, aunque
creo que siguen ahi, han aparecido otras que insultan”,
“De pequefio tenia un amigo que me contaba que se le
aparecia una mujer por las noches y yo le dije que se
metiera dentro de mi'y le dejara en paz. Desde entonces
no la siento dentro de mi como tal pero si oigo las vo-
ces”, “Al principio era un demonio que me daba mucho
miedo cuando era pequefio”, “El inicio lo relaciono con
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una conversacién a raiz de la cual tuve mucho senti-
miento de miedo y desconfianza”, “Empezaron con una
experiencia traumadtica, con un amigo”, “Con un duelo”,
“Después de caerme donde trabajaba, de dos metros de
altura, sentia la voz de mi marido, cerca de la oreja: ay
pobreta, te vas a quedar sola”, “Empecé a escuchar la
voz poco antes de morir mi padre, con 19 afios”, “La
primera experiencia de escuchar voces la relaciono con
mi hermana, la echaba de menos”, “Vivia una situacién
de intensa soledad cuando aparecieron”, “Cuando me
maltrataban en el colegio, no pude ser yo mismo du-
rante esos 10 afios”, “Después de morir mis abuelos, les
escuchaba en voz para que supiera que no estaba sola”,
“Pequefia, con 7 afios, ya habia pasado lo peor”.

La falta de comunicacién y el desuso del lenguaje fa-
cilitan que la alucinacién aleje a las personas no s6lo
de los otros sino también de ellas mismas y de su his-
toria, dando vida a partes de ésta a través de sus vo-
cesy en el exterior. Partimos de la idea de que existe
una relacion entre el origen de las voces y la biografia
del paciente, especialmente con determinadas expe-
riencias traumaticas y de impacto emocional (13-14).
Entendemos asi que la apariciéon del sintoma no es
casual y que las voces con frecuencia comienzan a
raiz de un trauma o problema social o emocional (15).

A través del grupo se invita a las personas a pensar
sobre su historia vital y situaciones de impacto emo-
cional. Tanto a nivel familiar, como académico o pro-
fesional, amigos, pareja, etc. en el grupo hablamos
sobre la historia de la persona y el momento de la
vida en el que apareci6 la voz/voces por primera vez
(preocupaciones, miedos, proyectos...). Preguntamos
por el choque emocional y las primeras respuestas
y reacciones. Asi, al preguntar por sus vidas y para-
lelamente hablar de sus voces, ayudamos a entrela-
zar discursos y relacionar experiencias. Por suerte,
pese al “esfuerzo” de la psique por alejarse del dafio
exterior y tomar distancia emocional a través de las
voces, el contenido de éstas queda tefiido por las ex-
periencias traumaticas de la persona (16).

Respecto a la primera vez, practicamente todos los
participantes recordaban la aparicion de la voz/vo-
ces. Algunos como prolongacién de un amigo imagi-
nario, otros como complemento a una vision, gradual
0 bruscamente, voces de personas de la calle o de los
gue ya no estan presentes, etc., cada experiencia, un
mundo.

En relacién al ;Cuando?, es util también que la perso-
na pueda identificar desencadenantes en el momen-
to actual que hacen que sus voces sean mas frecuen-
tes, hablen con un tono més alto o se vuelvan mas
agresivas, ya que ante determinadas situaciones, las
voces pueden verse moduladas y no ser una expe-
riencia del todo o nada. Algunas personas refieren
que sus voces estan presentes todo el dia, a todas
horas y de una manera muy intensay, registrando va-
riables como la frecuencia, duracién o la intensidad,
la persona puede tomar conciencia de que hay mati-
ces. Por ejemplo, pensar en hacer alguna actividad o
intentar estar ocupado es mas facil si la vivencia no
ocupa todo el tiempo o si al menos, no es siempre
tan intensa. Aprender a identificar qué momentos
son mas 6ptimos y cuales son de maximo atrapa-
miento o enganche, ayuda a acotar la percepcién de
continuo malestar y predispone a la accién.

“Cuando estoy solo aumentan las voces” “Tengo mds
voces cuando estoy con mucha gente y siento ansiedad”,
“Cuando no hago nada”, “Bajo presion y estrés”, “ Con
ruidos”, ” Si hay murmullos”, “Al ir a dormir”, “Por la
noche, cuando me siento mds desprotegido”, “Ante el
espejo”, “Cuando siento pena”, “ Culpa”, “Responsabili-
dad”, “Miedo y desconfianza”, “Paranoia”, “Cuantos mds
conflictos tengo, mds voces escucho”, “Cuando estoy le-
Jos de mi madre y se preocupa”, “Cuando consumo”, “Si
me siento cuidado, me calmo y hablan un poquito mds
bajo”, “También se relajan si formo parte de algo”, Las
voces vienen y van sin avisar, me hablan cuando quie-
ren”, “Me hablan todo el tiempo”.

La sensacién de control aumenta si puedo atribuir
la aparicién o la intensificacién de las voces en rela-
cion a algo y establecer una relacién entre un suceso,
situacién, emocion... y la voz. Si no, el descontrol a
veces sitla a las personas como meros espectado-
res-pacientes de la experiencia, generando indefen-
sién e impotencia y sin esperanzas de mejora.

-Relacion con las voces y estrategias de afron-
tamiento. ;Cédmo es la relacién con tus voces?
¢Cobmo te manejas?

“Muy intima, que tiene que ver con la relacién conmi-
go mismo” “Una relacién de investigacidn y curiosidad”,
“Cuando yo las domino no me molestan tanto”, “ Las
domestico aunque son desconfiadas”, “Hago lo que
me dicen”, “Me quieren mandar, ordenar y controlar
pero yo aprendi a refiirlas”, “Me regafian si no les hago
caso, “No sé qué hacer cuando estoy despierto y van a
venir”, “Me distraen pero también me asustan, me cri-
tican y se burlan de mi”, “Me obligan, me dan érdenes
de hacerme dafio”, “Me quitan intimidad”, “Me negati-
vizan”, “Me invalidan”, “Me validan, me acompafian”,
“Una de ellas me protege de las demds”, “Implicada y
Jjuzgada”, “ Cuando estoy triste las busco para sentirme
mejor pero cuando las tengo quiero que se vayan”, “Ellas
sélo quieren hablar, cuanto mds las rechazas mds insis-
ten”, "Cuantas mds voces, mds ganas de estar solo”, “ Te
educan, te tratan con respeto, te obligan a salir y hacer
cosas”, “Me caen bien, a veces me ayudan y a veces dis-
cuto”, “ Me molestan pero las quiero cuidar”, “Es una re-
lacién de ayuda excepto cuando me hacen preocupar”,
“Me animan y también me amenazan con hacer dafio
a mis hijos”, “Me hacen sentir una estrella golpeada”, “A
veces me dan palizas”, “ Me han amenazado con venir
al grupo”, “Es una relacidn soportable”, “Durante el dia
me tratan bien pero por la noche me insultan”, “De do-
minio”, “El enemigo en casa”, “Tienen dos caras”, “Una
me dice que tenga miedo y la otra que no lo tenga”, “Las
buenas me animan y me dan consejos, me dicen buenos
dias”, “Me dicen que tengo que saber lo que he hecho
mal pero también que tome la medicacién, pero con
medicacién me es mds dificil recordar y hacer el and-
lisis”, “Son placenteras cuando me hablan de amor”,
“Tengo miedo a que no estén”, “Me cuidan”, “Me dicen
que viva la vida, que voy a morir mafiana”, “Me moles-
tan pero las quiero cuidar”, “Si hubiera hecho caso a las
voces ya estaria muerto”, “Si estoy mds animado, las vo-
ces estdn mds positivas”, “Las voces me ensefian cosas”,
“A veces yo las busco”, “Me siento como en un laberinto
con rincones”, “Estoy con ellas atrapada, como en una
enredadera”, “Las voces no escuchan”.

La reflexiéon sobre cémo es percibida la experiencia
atendiendo a como la persona se relaciona con ella
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explica también, en gran parte, actitudes, compromi-
sos y lealtades, que condicionan el posicionamiento
respecto al sintoma. Los profesionales, en ocasiones,
partimos de la idea de que la persona escuchadora
de voces quiere eliminar por completo el sintoma y
si no es asi, lo atribuimos a la falta de consciencia, de
enfermedad o de problema, o a la poca necesidad de
ayuda. Pero si nos adentramos en la realidad percibi-
da, complejay llena de matices que rodea la escucha,
nos damos cuenta de que la ambivalencia amor-odio
suele estar presente en la relacidn-relaciones con las
voces y eso, condiciona inevitablemente la predispo-
sicion un tanto ambivalente al cambio.

Asi, el hecho de eliminar por completo las voces, pese
al sufrimiento tan intenso que pueden generar, no
siempre es la opcion preferida ya que, complaciente,
destructiva, de sometimiento o de ayuda, la relacion
con ellas posibilita que la cabeza siga pensando, pese
a uno mismo y al agotamiento. Asi, el cambio, debe
ser entendido por la persona escuchadora como un
cambio dentro de la légica emocional en la que se
encuentra, respecto a su voz 0 Sus vVOcCes, O un cam-
bio con sentido y/o consentido. El profesional debe
conocer los matices de esta realidad de relaciones y
pensar, junto con la persona, en hacia donde ir. El
objetivo es reducir el malestar psiquico pero antes es
importante saber el grado de permiso para el placer/
dafio que la persona da a sus voces y el tipo de lazo-
atadura en la que siente que se encuentra. De esta
manera, podremos sumar, desde fuera, y aportar
otra mirada, que complemente la suya y posibilite el
movimiento. Sin imponer soluciones de mejora que
sean percibidas como no ayuda, precisamente por
no saber como es el grado de atraccién y/o atrapa-
miento respecto a la experiencia.

Eltipo de relacion-relaciones que la persona tiene con
las voces refleja estilos relacionales y situaciones co-
municacionales en las que ya ha formado parte (17).
Asi, la relacién con la voz, condensa de algiin modo
un tipo de comunicacién que ya se ha dado, en cierta
manera en el pasado, y el tipo de atrapamiento, una
analogia de atrapamientos anteriores provocados
por situaciones enloquecedoras y de sufrimiento.

Durante el grupo en relacion a esto planteamos, en-
tre otras, la siguiente pregunta: ;Alguna vez en tu
vida te han hablado asi? o ¢te has sentido asi con
alguien antes de que las voces aparecieran? La res-
puesta de todos fue afirmativa. Asi pues, la excepcio-
nalidad de la experiencia puede ponerse en relacion
con la historia de la personay pensar que a lo mejor
ella ya ha estado alli, antes de que las voces vinieran
a recordarselo. Es por ello quizas el cierto grado de
familiaridad, compromiso, resignacién o aceptacién
que, pese al impacto, se genera en relacion a la vi-
vencia. Porque de alglin modo ya se ha vivido antes y
sean lo que sean las voces, de alguna manera u otra,
le concierne.

Aunque la relacién sea definida de una manera de-
terminada (amistosa, ambivalente, destructiva, de
sometimiento...), somos conscientes de la compleji-
dad y la riqueza de matices y registro con las voces,

igual que ocurre en la relaciones interpersonales.
Nos podemos enfadar un dia con un amigo y luego
reconciliarnos, ser dafiados y a la vez sentirnos culpa-
bles... y es ésta complejidad y movilidad emocional la
que hace posible el cambio y el paso de una relacion
disfuncional con las voces a una relacion funcional.

Cuando la persona escucha mas de una voz también
es interesante saber como es la relacién con cada
una y ver las diferencias y los registros emocionales
qgue se ponen en juego. La idea es que la persona sea
quien tenga el “poder” y no ser tiranizada por ellas ni
por las reacciones que le provocan. En este sentido,
ayudarnos de las voces mas benévolas o compasivas
e identificar los recursos de la persona frente a las
mas agresivas y dominantes, es de gran ayuda en el
proceso, de cara a devolver y fomentar una imagen
de dominio y seguridad.

La metafora puede ser de gran utilidad a la hora de
representar la relacion con las voces en diferentes
momentos. Atrapada, atada, inundada, perdida, se-
ducida, absorbida, etc. son diferentes maneras de
expresar el estado emocional en el que la persona se
encuentra y visualizarlo, a través de una imagen, es
de ayuda para profundizar en ese paisaje subjetivo y
empatizar con él.

En relacion al tipo de manejo y afrontamiento con las
voces es muy importante saber qué estrategias pone
la persona en marcha para reducir el malestar cuan-
do las voces le molestan:

“Rezar”, “Disfrutar con cosas que me gustan”, “Distraer-
me”, “Pasear cerca de casa”, “Pensar”, “Descansar”, “De-
jar el pensamiento interno y pensar con pensamiento
externo”, “Sentido del humor”, “Les digo varias veces
que no estoy disponible en ese momento”, “Negocio con
ellas”, “Hablo con ellas unas horas al dia”, “Les he puesto
un nombre un poco ridiculo y asi siento que tengo mds
control”, "Me hago una meta”,”Escucho la radio”, “Escu-
cho musica”, “Leer”, “Yoga, Reiki”, “Buscar apoyos”, “Un
abrazo”, Superarme”, “Tener una estructura de vida”,
“Transformar lo negativo en positivo”, “Pido ajuste me-
dicacién”, “Las catalogo como meditacién”, “No hacer-
les caso”, "Ignorarlas”, “Dejarlas pasar”, “Les digo que a
ellas también las vigilan y las ven el resto de personas”,
“Hablar de ellas me ayuda a controlarlas”, “No puedo
hacer nada”, “Tengo que hacerles caso porque si no, se
rompe el encanto”, “Gritar”, “Me aislo para que me de-
jen en paz”, “Tener una vida y estar ocupada”, “Utilizar
rituales y ceremonias para dar voz a las voces”.

Los problemas y la cronificacién pueden aparecer
cuando el sujeto se enfrenta a las voces con una es-
trategia inadecuada (18). Lo que entendemos como
cronificacion pasa a ser entendido como soluciones
no eficaces ante el “problema”® de la escucha. De esta
manera, trabajar para encontrar y/o reforzar solucio-
nes que sirvan pasa a ser una posibilidad terapéutica,
mas alla del intento farmacolégico. El protagonismo
de la persona como agente activo y facilitador de
cambio y mejora pasa a un primer plano. Las voces,
al igual que en las relaciones, se ven influidas en fun-
cién de nuestros esquemas, comportamientos, res-

3Aveces las soluciones intentadas no son adecuadas por el hecho de plantear la escucha s6lo como problema. No ser contextualizada la experiencia en base a la historia vital ni
conectar con la funcionalidad del sintoma puede generar mas sentimientos de indefensién-persecucion y facilitar estrategias mas de tipo evitativo-fébico respecto a la propia psique

y respecto a las voces.
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puestas, etc. El escuchador de voces afecta también
a las voces, luego las puede calmar en un momento
determinado, comprender, limitar, controlar, etc. y
tener mas poder del que cree. Por ejemplo, si una
persona tiene dificultades de asertividad en las rela-
ciones es logico que también le cueste tenerla res-
pecto a las voces.

Coémo relacionarse con las voces de una manera mas
funcional es, a la vez, cbmo relacionarse con recuer-
dos y experiencias del pasado, protagonistas en la
realidad emocional del presente; como si las voces
vinieran a re-escenificar enredos emocionales a los
que hay que enfrentarse una y otra vez. Preguntar
también sobre las estrategias utilizadas en el pasado
ante las situaciones de impacto puede ser esclarece-
dor, tanto para rescatar recursos propios como para
pensar en estilos de afrontamiento..

Respecto a las estrategias mas de tipo evitativo hay
que tener especial cuidado. A pesar de la creencia de
que el debate sobre las voces es un terreno resbaladi-
zoy estéril que no ayuda a la persona a desenredarse
de sus problemas, en investigacién se ha evidenciado
que el trabajo desde la aceptacion de la experiencia
(19) ofrece posibilidades terapéuticas interesantes y
que es, precisamente este intento de evitacién, uno
de los factores que contribuye al mantenimiento de
lo que se pretende evitar (20).

Esto no quiere decir que la distraccién y estar ocu-
pado sea un error, al contrario, son estrategias que
normalmente ayudan. El problema es cuando la per-
sona se esfuerza en evitarlas, como un fébico que no
quiere exponerse al objeto temido y cada vez se vuel-
ve mas monstruoso.

Es importante subrayar los sitios, objetos, rituales,
etc. de seguridad para la persona y destacar los re-
cursos propios que le ayudan. Asi, el sentido del
humor, la paciencia... pueden ser rescatados como
puntos fuertes que forman parte del equipo. Tam-
bién es importante fomentar la demanda de ayuda
como estrategia y el hecho de confiar en algunas per-
sonas.

-M3s alla del grupo. ;Dénde hablar de las voces?

“Es mejor no hablar de las voces con nadie porque te
tratan mal, de loco”, “No es fdcil hablar de las voces,
es una experiencia muy intima”, “Me han marcado con
la palabra loco”, “En la calle veo a gente hablando sola
como a mi me ha pasado”, “Tengo miedo de hablar de
las experiencias psicéticas porque tengo miedo de sen-
tirme mal”, “Oculto lo que me pasa para no preocupar
y evitar ingresos”, “Cuando nos vayamos, no nos queda
otra, que continuar disimulando”, “Hace poco intenté
hacer un amigo pero cuando supo que tenia esquizo-
frenia empezé a tratarme de manera diferente y a dis-
tanciarse”, “Yo también tengo derecho a empezar de
cero”, “sCémo explicamos esto?”, “Nos tratan como si
fuésemos farolas, todos igual”, “Tengo miedo de asustar
a la gente con mis experiencias”, “Tengo el diagndstico
de trastorno bipolar y no hablo de las voces para que
no me pongan mds diagndsticos, “Llevo 40 afios sin de-
cir nada de esto y prefiero mantenerlo asi” “Me gustaria
que avanzara mds la ciencia de la psiquiatria para dar-
nos mds explicaciones”, “No comprendo porque de este
tema no se escribe mds o se estudia mds”, “Que hagan

cémics de esto”, “Hay mucho de que hablar”.

Desde dénde nos situamos los profesionales o desde
donde ayudar no es una tarea facil. Inmersos en una
realidad asistencial, la labor del profesional en lo que
respecta a la salud mental se limita muchas veces a
cumplir con exigentes expectativas y re-dirigir lo pa-
tolégico hacia la normalidad en el minimo tiempo po-
sible. La experiencia subjetiva corre el riesgo de ser
pasada por alto, a pesar de los esfuerzos de inves-
tigadores y clinicos que trabajan en el campo de la
psicosis (21), el tiempo para la escuchaesunlujoyla
tolerancia hacia lo que se desvia es dificil de manejar
dentro de la rigidez del sistema.

Las respuestas del entorno ademas suelen ser poco
comprensivas y el silencio y el disimulo, pasan a ser
la postura elegida para seguir adelante de la manera
mas tranquila posible. Como sefialan Martinez Bar-
bero y cols. (22), las personas no hablan o dejan de
hablar ante la falta de confianza e incomprensién y
no por falta de ganas de compartir la vivencia.

En palabras de M. Desviat: “Desde unos y otros luga-
res, disciplinas de la salud o saberes profanos, surge
la necesidad de otro discurso y otra clinica. No se tra-
ta de ignorar las teorias y herramientas hasta ahora
conseguidas por la psiquiatria, la psicologia, la socio-
logia y otras disciplinas afines. Todo lo contrario. La
cuestién que se propone es resignificarlas en el con-
texto historico actual, en el marco de la salud mental
que parta del sujeto, de la subjetividad proyectada
en lo comun, que permita cohabitar la diferencia y
desde ella reformular las respuestas asistenciales,
clinicas, sociales” (23).

Y en lo que respecta a la valoracion de la interven-
cién, es decir, del propio grupo, presentamos a con-
tinuaciéon un resumen de las opiniones mas destaca-
das y las frases mas representativas en respuesta al
cuestionario.

Utilidad del grupo.

En lo que respecta a la utilidad del grupo, los partici-
pantes destacan como muy beneficioso poder com-
partir la experiencia. Tanto por la escucha como por
el desahogo emocional, el hecho de tener la oportu-
nidad de pensar y hablar con otros sobre las voces,
es percibido como algo positivo que ayuda a sentirse
mejor.

Aligual que hablar de las voces, les ha resultado ven-
tajoso tener la posibilidad de hablar de situaciones
dolorosas pasadas y de impacto emocional, la mayo-
ria de las veces pendientes de verbalizar y sin enten-
derlas desde el prisma del sufrimiento acumulado y
la relacion con el sintoma. Relacionar estas situacio-
nes a su vez con lo alucinatorio y entender la escucha
de voces como una experiencia humana comprensi-
ble y desde el respeto total por la vivencia, les ha faci-
litado poder hablar con mas libertad y menos miedo.

La actitud receptiva de los companieros, la acogida
y aceptacion por parte del grupo también ha sido
percibida como Util y de gran ayuda para la aper-
tura emocional. Y no sélo el clima emocional les ha
ayudado, también la informacién en primera perso-
na aportada por los compafieros les ha servido para
comprender mas a sus voces y comprenderse mejor
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ellos mismos.

Por ultimo, sefalan que les ha sido (til la mirada
esperanzadora transmitida en el grupo. El hecho de
recibir apoyo, aportar ideas, pensar en equipo y en-
tenderse sin etiquetas, les ha ayudado a sentirse mas
capacesy utiles.

“He podido escuchar experiencias parecidas”, “He po-
dido escuchar diferentes vivencias, multitud de opinio-
nes”,“"Hemos hablado de las voces, algo que no se hace
normalmente”, “He podido comparar experiencias”,
“Sentirme mejor al haber podido explicarme y sentirme
escuchada”, “He podido exteriorizar el suicidio de mi pa-
dre”, “He podido hablar de mis abusos sexuales cuando
era pequefia; es la primera vez que lo hago y ha sido
positivo, gracias al grupo que me ha escuchado”, “He-
mos compartido mucho”, “Todos aportamos un grano
de arena en el oasis que cada uno estd buscando”, “Han
salido muchos hechos traumdticos de los que nos po-
diamos sentir culpables y que al exteriorizarlos en grupo
podemos llegar a la conclusién de que se deben a cau-
sas externas a nosotros”, “Me ha servido para quitarme
las penas de encima”, “Me ha ayudado a analizar mejor
mi mente y diferenciar la voz real de la irreal”, “A cono-
cerme mejor”, “Comienzo a entenderme”, “Todos nos
hemos abierto un poquito y hemos aprendido un poco
mds”, “Me ha servido para poder averiguar de dénde
proviene el trauma de una voz conocida”, “He podido
hablar sin miedo, sin tener la sensacién de que se bur-
lan de mi”, “ Me he sentido acompafiada y he podido
hablar de las voces, que fuera no me dejan”, “Destaco la
aceptacion, el compafierismo, ver que hay otras perso-
nas en mi misma situacion, la acogida calurosa y sensa-
cion de proteccién”, “He sentido que la vida es bonita”,
“Un grupo positivo y lleno de vivencias”, “Lo mejor de
estar hospitalizada ha sido poder venir y compartir mis
vivencias”, “Gracias por dejar expresarnos libremente”,
“Hoy he visto el final del tunel”, “El grupo ha sido lo jus-
to”.

Aprendizajes.

Los aprendizajes percibidos giran alrededor de la
comprension de la experiencia, el autoconocimiento
y las estrategias de convivencia, cambio y bienestar.
Los participantes del grupo creen que el grupo les
ha ayudado a ser mas compasivos con ellos mismos,
a través de un clima de tolerancia hacia lo diferente
y curiosidad por lo ilégico. La identificacién con los
otros y con sus historias ha ayudado a que puedan
definirse de una manera mas indulgente y a sentir-
se menos solos y menos raros. Sin banalizar el sufri-
miento ni minimizar el riesgo asociado a la escucha.

Des-demonizar la experiencia de escucha de voces,
entendiendo su funcién adaptativa, les ha ayudado
también a fomentar la idea de cambio y proceso. Con
el reconocimiento de sus puntos fuertes y sus recur-
sos, y el hincapié puesto en la idea de la superviven-
cia emocional, han aprendido mas sobre las voces y
sobre sus voces.

También destacan el aprendizaje en relacion a la con-
vivencia con éstas. Descubren estrategias nuevas y
otras maneras de sobrellevarlas, bajo el prisma del
empoderamiento y la responsabilidad.

Por ultimo, sefialan como aprendizaje aspectos rela-

cionados con la importancia del entorno. Tanto por
las ayudas, oportunidades, situaciones facilitadoras...
ya sea a nivel familiar, soporte social, etc. como por
los estresores o situaciones desencadenantes de
malestar, la interaccion es constante con el mundo y
las voces no son ajenas a esta interaccion. Aprender
a escucharse y afrontar la vida es incluido en el pro-
ceso de convivencia y trato con las voces. La confian-
za en el cambio pasa a un primer plano y el aprendi-
zaje es el camino.

“Que no soy rara, niloca, ni nada de lo que anteriormen-
te se me ha dicho”, “Que a la compafiera de al lado tam-
bién le pasa o le ha pasado lo de la musica o estribillo,
que se repite en el cerebro antes de ir a dormir”, “Que
se tranquiliza mds una persona estando en un grupo”,
“Que no estoy solo con los problemas”, “Que a veces no
estoy preparado para decir lo que siento”, “El solo hecho
de estar en el grupo ya me produce la sensacién de que
he aprendido algo”, “Todos somos humanos y tenemos
derecho a oir voces”, “Todo el mundo tiene una ligera
enfermedad mental, hasta mi madre que es lo que mas
quiero”, “Yo soy ellas y ellas son yo”, “Nos puede pasar a
cualquiera”, “Las voces pueden ser producto de un pro-
ceso de adaptacion”, “Somos personas normales pero
por causas de la vida percibimos la realidad de manera
diferente”, “Todos hemos tenido problemas en la vida
y los hemos afrontado con o sin la enfermedad”, “No
nos hemos traumatizado por los hechos que nos han
acontecido en la vida o hemos intentado no hacerlo”,
“Existen diferentes maneras de afrontar los problemas”,
“Las voces pueden ser traumdticas”, “Hay diferentes vo-
ces”, “Son mds comunes de lo que parece”, “Oir voces
no supone ser un enfermo mental”, “Se pueden con-
trolar, solo hace falta encontrar la manera adecuada”
, “Hay que saber escucharlas”, “Siempre necesitamos
escuchar algo”, “Desde la memoria se pueden escuchar
voces”, “Es importante aprender a valorarse”, “Hay que
saber valorarse uno mismo y tener a aiguien en tu entor-
no que te valore un poco”, “Los factores estresantes, en
mi caso el consumo de cannabis, me produce oir voces,
“Las voces se pueden dominar”, “Estando ocupado, con
familia o los amigos, desaparecen las voces”, “Se puede
compartir la enfermedad con los familiares y asi nos en-
tienden mejor”, “Hay familias lo suficiente abiertas de
mente como para que este tema pueda ser aceptado en
algunas casas”, “A veces pensamos cosas de los demds
que son inciertas”, “Depende de cada uno quitarse la
etiqueta”, “He aprendido a encontrar la solucién cuan-
do las voces me agobian”, “Encontrar mds recursos
para amortiguar las voces”, “Conocer otras estrategias
gracias a la lista de estrategias”, “Saber que en otros pai-
ses en el mundo estdn mds adelantados que el nuestro
en este tema y quizds algun dia el nuestro también lo
esté”, “Que en el trastorno bipolar también se pueden
escuchar voces”, “Que pueden ser varias las causas que
las producen”, “Veo las cosas de otra forma”, “Cada dia
que pasa, aprendemos a solucionar y a llevar la esqui-
zofrenia”, “Siempre, cuando menos te lo esperas, reci-
bes una sorpresa”, “Se puede superar la enfermedad”,
“La vida también es posible vivirla con voces cuando no
es exagerado”, “Hay que ser valiente, perdonar el dafio
que causa la vida y tirar para adelante”, “Tenemos que
aprender a aceptar la muerte”.

Propuestas para futuros grupos:

Respecto a las propuestas de mejora e ideas para fu-
turos grupos, los participantes respondeny plantean
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nuevos interrogantes respecto a la metodologia del
grupo y a su contenido.

Aspectos como la temporalidad del grupo es cuestio-
nable y si seis sesiones son suficientes. Hablar de la
vivencia es percibido como algo fundamental pero a
la vez delicado y que debe ser cuidado. No se trata de
hablar por hablar, los participantes lo tienen claro y
creen que dedicar mas tiempo a estas cuestiones es
importante.

También se plantean el hecho de abrir el grupo a
otras modalidades alucinatorias y experiencias extra-
sensoriales. Acotar el contenido del grupo y centrali-
zarlo en las voces para algunos de los participantes
resulta algo artificial y complicado, ya que sus viven-
cias parten de alucinaciones multimodales, etc.

El hecho de enfatizary priorizar la practica, es decir, el
manejo y las estrategias de afrontamiento, también
ha sido destacado como algo importante de cara a
futuros grupos. Ofrecer herramientas que ayuden
con las voces y conocer historias reales de personas
gue se encuentran mejor, coOn O pese a sus Voces.

El material escrito y audio-visual ofrecido durante el
grupo ha sido bien recibido y percibido como ayuda
y en relacién a los registros de las sesiones, interesa
la idea de realizar actas post-sesion de manera con-
junta que sirvan como material para futuros grupos.

“Hace falta mds tiempo para hablar de temas tan im-
portantes ”, “El mundo de las voces es muy extenso y no
se comprende de una sola vez, es poco a poco, con mds
tiempo”, “La sesion se me ha hecho corta”, “Deberia du-
rar mds, mds dias”, “Abrir el grupo a experiencias que no
sean sélo las voces”, “Hablar del tema mds extendido, de
las videncias y las visiones”, “Hablar mds sobre técnicas
para prevenirlas, ademds de no dejar la medicacién”,
“Profundizar mds en las estrategias para que en un fu-
turo no nos vuelva a pasar”, “Conocer otras estrategias y
ver si nos ayudan”, “El grupo deberia ser mayor, para sa-
ber mds de la gente”, “Dar mds fotocopias de opiniones
y vivencias, ha estado bien”, “Dar material con historias
de superacién”, “Hacer actas de las sesiones, para ayu-
dar a otros” “Mdas silencio”.

DISCUSION

Las personas que escuchan voces responden y se
responden adoptando teorias sobre sus vivencias y
explicandose lo percibido en busca de sentido. El gru-
po de escuchadores de voces centra su atencién en
estas creencias e inquietudes, que son las verdade-
ras guias y protagonistas del trabajo reflexivo.

Acogido tanto por el personal como por las personas
ingresadas y percibido como lugar de encuentro y
reflexion, el grupo ofrece durante el ingreso alterna-
tivas al aislamiento y al silencio. El propio equipo se
ve moldeado y dirige el “manejo” de las voces hacia
una intervencién mas sensibilizada en el acompafia-
miento, la escucha, la aceptacién y el respeto por la
experiencia. La asistencia y participacién es alta y el
interés respecto al espacio se hace notar en la uni-
dad. Su caracter voluntario permite remarcar lo sig-
nificativo de la asistencia.

De acuerdo con los resultados obtenidos en relacion
al propio grupo, se ha podido constatar que la inter-

vencion es percibida como util en cuanto que fomen-
ta la expresion, la escucha, el intercambio y la espe-
ranza. Asi mismo, la normalizacién y comprensiéon de
la experiencia, el autoconocimiento y la creencia en
el cambio, forman parte del proceso de aprendizaje.

La experiencia también nos ha permitido ser cons-
cientes de las pocas oportunidades que tienen las
personas de poner en comun este tipo de vivencias.
Ninguno de los participantes habia asistido a un gru-
po para hablar de las voces. El tabu en relacién a la
locura y el miedo asociado a lo desconocido y dife-
rente, dificultan que los didlogosy conversaciones en
torno a lo inusual-excepcional se expliciten y formen
parte del discurso colectivo. Las personas quieren
dar voz a sus vivencias pero la opcién de no hacerlo
es tentadora en una sociedad ajetreada y evitadora.

Seis sesiones son poco para compartir todo un mun-
do de experiencias. Las limitaciones de la interven-
cién respecto a la temporalidad son evidentes. El
riesgo de abrir puertas que luego no van a poder
cerrarse por falta de tiempo es un riesgo que el tera-
peuta debe minimizar al maximo. Por otro lado, los
que no acaban el grupo o lo dejan son, en la mayoria
de los casos, por motivos de alta y limitaciones y difi-
cultades para continuar desde fuera (distancia al hos-
pital, etc.). El hecho de que la unidad sea un lugar de
paso y que se priorice el trabajo rehabilitador , aun
mas, fuera del hospital, dificulta la estabilidad del
grupoy que todos los participantes puedan acabarlo.

Se plantea la posibilidad de abrir el contenido del
grupo a otras experiencias extrasensoriales. La cen-
tralizacion del discurso en las voces no siempre ha
sido posible y es que la realidad vivencial es mucho
mas rica y compleja y no se limita a la escucha. Las
visiones, imagenes, sensaciones corporales, alucina-
ciones multimodales, fendmenos de telepatia, etc.
forman parte también de la realidad de muchos de
los participantes del grupo y haberlo compartido nos
ha ayudado a entender mejor la variedad de matices
posibles, tantos como personas.

También es valorable el tipo de registros y material
aportado en las sesiones. Se puede pensar en la
posibilidad de explicitar lo hablado en actas de las
sesiones de cara a las sesiones y grupos siguientes,
a modo de conocimiento acumulado. Quizas, la ne-
cesidad de confidencialidad se entrecruce, incluso se
anteponga, con la de ayudar a otros y salir del ano-
nimato.

Por ultimo, nos planteamos de cara a futuros grupos
incluir mas documentales, bibliografia, resultados
en investigacién, etc. y ofrecerlo como material adi-
cional, ya que el hecho de recibir informacién sobre
otras voces ha sido percibido por los participantes
como algo interesante y positivo.

CONCLUSIONES

La sociedad no esta preparada aun para escuchar a
aquellos que sufren por lo no visible pero las perso-
nas, en general, quieren hablar de sus voces. Sienten
curiosidad por saber qué piensan otros respecto a lo
innombrable y re-descubrir si son Unicos, raros, es-
peciales o de otro planeta. Reconocerse a si mismos
a través del otro, con la necesidad de entender qué

80 Rehabilitacién Psicosocial. Volumen 17, nimero 1. Enero-junio 2021.

Alternativas al silencio. Experiencia con un grupo de escuchadores de voces en una unidad de Rehabilitacién Hospitalaria

les pasa y en busca de sentido.

Como profesionales de la salud mental, debemos
continuar fomentando el cambio de mirada, del
sintoma a la vivencia, dejando a un lado conceptos
que incapaciten a las personas y trabajando desde la
aceptacion. No se trata de banalizar el sufrimiento ni
el dafio que puede estar asociado a la escucha sino,
muy al contrario, se trata de poder escucharlo, a tra-
vés de las voces y mas alla de éstas, con el fin dltimo
de ayudar a las personas a ser ellas mismas.

Creemos que compartir realidades libera y pensar
en grupo ofrece posibilidades de cambio. Escuchar a
otros y ser escuchado, con total aceptacién y desde
el maximo respeto, dejando a un lado las etiquetas e
intentando conocer a quién hay realmente detras
del sintoma y cual es su historia de lucha y supera-
cion.

Consideramos necesaria la realizacién de grupos
como el expuesto no sélo en unidades hospitalarias
sino también en recursos extra-hospitalarios y comu-
nitarios. Espacios de encuentro y dialogo, posibilita-
dores de autoconocimiento, que irrumpa en lo visible
y rompan con el estigma tan asociado a la experien-
cia alucinatoria. Si no, el disimulo continuara siendo
una de las mejores estrategias, el tabu persistira vi-
gente para las préximas generaciones y los grupos
de voces formaran parte de lo alucinatorio dentro del
sistema sanitario, y fuera del mundo.

Escuchar voces no atafie sélo a unos pocos. Es el eco
del dafio. La inmortalidad del sufrimiento y a la vez,
la lucha y su denuncia. Oir cémo suena y ser testigo
de lo que se mantiene en pie, a pesar de la tragedia,
debe ser acogido desde la ética y lo colectivo. Sélo
de esta manera, las puertas del manicomio podran
acabar de abrirse.
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Tabla 1

GRUPO DE ESCUCHADORES DE VOCES.

UNIDAD DE REHABILITACION HOSPITALARIA DE GIRONA.
PROTOCOLD

Sesion 1: El sentido de la experiencia. dQué son las voces para 117

Explicacidn del encuadre grupal v puesta en comin de las expectativas de cada miembro respecto al
prupao.

Exploracion del conocimiento de los usuarios respeclo a las voces en general. £0Qué credls que piensa
le gente de las voces?...

A0 son lus voces para P Creencias acerea de sus voces,

Ejercicios de normalizacion e impacto. A travis de malerial audiovisual, resullados invesligaciones,
lecturas ... se ofrece informacion actual sobre las voces con el ohjetive de normalizar la experiencia v
hablar sobre el estigma social asociado.

Sesion 2: Creencia personal respecto al hecho de escuchar voees vy funcionalidad. dPor
qué crees que escuchas veces?4Para qué escuchar las voces?

APor qué erees que escuchas voees? Creencias melacognilivas respecto al hecho de escuchar voces,
Informaciin v debate sobre hipdtesis actuales gque tratan de explicar la escucha de voces.
aCual es el proposito de escuchar las voees?, dPara qué?.

Sesion 3: Identidad de las voces y relacidn con las voces. dQuienes son las voces?
&Cémo es la relacion con ellas?

Profundizando en las voees: caracleristicas de las voees, idenlidad.
Comunicacion con ellas v tipo de relacion.

Sesion 4: Desencadenantes pasados v actuales. dCudande aparecen las voces?

Reflexion sobre desencadenantes pasados. Inicio v aparicion de las voees,

Hisloria vital. Relacidn escucha de voees v sulrimiento silenciado.

Reflexion sobre desencadenantes actuales de la aparicion de las voces, variables moduladoras (de
intensidad, lrecuencia, ele,).

Perfil personal de desencadenantes v diario de voees,

Sesion 5: Estrategias de afrontamiento, dComo te manejas con ellas?
Puesta en comin de estralegias de afrontamiento ante las voces,

Entrega de un listado con estrategias utilizadas por olras personas escuchadoras de voces.
Calidad de vida, Ayvuda v imilacion con las voees,

Scsion 0: Mas alla del grupo. dDonde hablar de las voces?

Red de apovo v escucha.
El papel de los dispositivos sanitarios y las oportunidades en la comunidad para hablar de las voces,
Comenlarios v rellexiones linales.
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Tabla 2

SESION NUMERO:

FECHA:

Escribe algo que te haya parecido util de la sesién de hoy:

Escribe algo que hayas aprendido hoy en el grupo:

;Qué se podria haber mejorado? Propuestas para futuros grupos:

GRACIAS POR HABER VENIDO HOY AL GRUPO Y CONTESTAR A LAS PREGUNTAS.

Rehabilitacién Psicosocial. Volumen 17, nimero 1. Enero-junio 2021.

N

i

A

il
7

/

— /TN
%ﬁﬁﬁjﬁﬂﬁ

£y n"—imii,*!’lj Wy
3 A A D
o 'M-?“’ﬂ?,i’ :
Py

s

—._.__‘—i— —



LA SEXUALIDAD Y RELACIO
AFECTIVAS DE LAS PERSONA
CONTRASTORNO MENT AM
GRAVE (I). UNA PROPUES
DE ABORDAJE DESDE
CENTROSDE
REHABILITACIO!
PSICOSOCIAL
DEGRAN
CANARIA,
(ESP/

Cita artic

RESUMEN:

La sexualidad y las relaciones afectivas de las personas
con trastorno mental grave (TMG), ha sido una de las
areas de mayor dificultad de abordaje en el ambito de
salud mental. En ello, han intervenido diversos factores:
consideracién de area privada ajena al tratamiento, con-
sideraciones clinicas, escasa literatura e investigacion
sobre el rea, e incluso la posible influencia de los estilos
y actitudes personales de los profesionales. El presente
articulo revisa cual ha sido la evolucién y situacion actual
de la atencién al area afectivo-sexual de las personas
afectadas por TMG, los encuadres conceptuales reali-
zados y la atencién especifica del area en el ambito de
la rehabilitacion psicosocial. Se describe también, cual
ha sido el abordaje realizado en la Red de Centros de
Rehabilitacion Psicosocial de Gran Canaria (Espafia), en
los ultimos afos. Los autores/as, presentaran en proxi-
ma publicacién, una propuesta con el nuevo disefio de
intervencion para el abordaje del area, contextualizada y
circunscrita a su ambito asistencial.

SEXUALITY AND AFFECTIVE
RELATIONSHIPS OF PEOPLE
WITH SEVERE MENTAL
DISORDER (I).

A PROPOSAL OF APPROACH
FROM THE PSYCHOSOCIAL
REHABILITATIONCENTERS OF
GRAN CANARIA (SPAIN)

Palabras clave: Sexualidad. Relaciones afectivas. Trastor-
no mental grave. Rehabilitacién psicosocial.
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ABSTRACT:

The sexuality and affective relationships of people with
severe mental disorders (SMD) has been one of the most
difficult areas to address in the mental health field. Va-
rious factors have played a role in this: it has been consi-
dered a private area outside of treatment, clinical consi-
derations, scant literature and research on the area, and
even the possible influence of the personal styles and
attitudes of professionals. This article reviews the evolu-
tion and current situation of attention to the affective-se-
xual area of people affected by SMD, the conceptual
frameworks that have been developed and the specific
attention given to this area in the field of psychosocial re-
habilitation. It also describes the approach taken by the
Network of Psychosocial Rehabilitation Centres in Gran
Canaria (Spain) in recent years. In a forthcoming publi-
cation, the authors will present a proposal with a new
intervention design for the approach to the area, contex-
tualised and circumscribed to their area of care.

Keywords: Sexuality. Affective relationships. Severe men-
tal disorder. Psychosocial rehabilitation.
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1. INTRODUCCION

“La sexualidad es un aspecto central del ser humano,
presente a lo largo de su vida. Abarca el sexo, las iden-
tidades y los papeles de género, el erotismo, el placer,
la intimidad, la reproduccion y la orientacion sexual”
(OMS. 2006). A pesar de su importancia, las relaciones
afectivas y la sexualidad de las personas con trastor-
no mental grave (TMG), ha sido una de las areas de
mayor dificultad de abordaje en el ambito de salud
mental. En ello, han intervenido diversos factores:
consideracién de area privada ajena al tratamiento,
consideraciones clinicas, escasa literatura e investi-
gacién sobre el area, e incluso la posible influencia
de los estilos y actitudes personales de los profesio-
nales.

La aparicién del TMG va a causar un severo impac-
to en la vida social de las personas afectadas, que
también afectara al normal desarrollo y evolucion del
area afectivo-sexual. Son diversos los factores que
van a intervenir:

*  Frecuente debut de la enfermedad en perio-
dos vitales claves para el desarrollo de las re-
des y relaciones sociales, con la consiguiente
repercusion en el area afectivo-sexual. Nes-
toros et al. (1981) (1) sefialaban, que la activi-
dad sexual en poblaciéon normal se iniciaen la
adolescencia y va aumentando hasta los 30-
40 afos, para gradualmente ir descendiendo.
Sin embargo, en las personas afectadas por
TMG dicha actividad comienza a descender
progresivamente después de la adolescencia.

+ Dificultades relacionadas con la propia sinto-
matologia: tendencia al aislamiento y evita-
cién social, posibles déficits en el funciona-
miento cotidiano, dificultades en la capacidad
para establecer y mantener contactos y redes
sociales. Se ha sefialado que las redes socia-
les de las personas con TMG son mucho mas
pequefias y menos reciprocas que las de po-
blacidén normal (Meeks y Murrel, 1994) (2).

+ Dificultades en el funcionamiento sexual re-
lacionadas con posibles efectos adversos del
tratamiento farmacoldgico.

+ Estigma social asociado a la enfermedad
mental y el propio estigma internalizado de
las personas afectadas.

2. LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON TMG: ATEN-
CION HISTORICAY EVOLUCION

La forma en que, a lo largo de la historia, se ha con-
siderado la sexualidad y relaciones afectivas de las
personas con TMG, guarda estrecha relacién con la
forma en que ha sido considerada en la poblacion sin
enfermedad mental. Asi, por ejemplo, en la antigua
Grecia la sexualidad quedaba determinada por una
moral basada en el control individual: la Enkrateia
(OykpdrteLa).

La sociedad griega se organizaba basicamente, se-
gun el criterio de pertenencia a la comunidad y no
por razén de la diferenciacién de sexos. Al respecto,
cabe sefialar la detallada revision realizada por Se-
billotte Cuchet (2015) (3). En este periodo inicial, las

personas con enfermedad mental eran consideradas
igualmente como miembros pertenecientes a la co-
munidad, sin establecer sesgos o diferenciaciéon por
razdn de sexo. Sin embargo, el “dualismo” estableci-
do por Platén (420-347 a.C.) entre el cuerpo y el alma,
supuso un punto de inflexién importante. Esta con-
cepcién dualista, influyé decididamente en la forma
que fue considerada la sexualidad posteriormente.
Asi, por ejemplo, en el cristianismo primitivo (Suarez
Lugo, 2015) (4). Pablo de Tarso en una de sus cartas,
se dirigia asi a los cristianos de Galacia: “Proceded se-
gun el Espiritu, y no deis satisfaccion a las apetencias
de la carne” (Galatas 5, 16 ss.).

Con respecto a las personas con TMG, el dualismo
platénico abrid el camino para la comprensién de la
enfermedad mental como algo fuera del cuerpo y
en el reino de “lo demoniaco”. Esta visién ha llega-
do hasta nuestros dias en la forma de “estigma”, asi
como en la ambivalencia y especial sensibilidad hacia
la enfermedad mental, y a todo lo relacionado con el
campo psiquiatrico. Del mismo modo, las personas
con TMG también han tenido que afrontar la secular
diferenciacién por razén de sexo.

Asi, por ejemplo, en el siglo XV (1409), cuando el pa-
dreJofré inaugura en Valencia el Hospital de Inocents,
Follcs y Orats, se instaura una forma de atencion ba-
sada en lo que se vino a denominar posteriormente
como “laborterapia”. La atencién que se prestaba y
las “labores” que realizaban los pacientes se diferen-
ciaban claramente segun el sexo: “Los varones en la
huerta y las mujeres en el telar” (Flores, 2002) (5).

Posteriormente se inaugura en Zaragoza el Hospital
de Nuestra Sefiora de Gracia, en donde como relata-
ba Murillo (1616) (6): “Habia dos cuartos grandes, uno
para locos y otro para locas”. El acceso a la “Casa de
Locos” de Zaragoza (asi se le llamaba popularmente),
estaba reglamentado en las “Ordenaciones”, donde
se recogia la figura de un padre para la atencién de
los locos y una madre para las locas. Nuevamente la
diferenciacién de sexos y la laborterapia como for-
mula de atencion: “Dentro de la casa, haran trabajar
a los locos en todos los ministerios y servicios que
pudiesen conforme a su disposicion. Y a las locas, en
hilar, coser, hacer roscadas y otros ejercicios. Y pon-
dran cuidado los regidores, porque entendemos que
hay mucha necesidad de que se tenga particular cui-
dado en la curacién de los locos, y siendo enfermos
como los demas, es justo que se le apliquen los re-
medios necesarios”.

Pero, aun con esta drastica diferenciacion de sexos,
la atencion que se prestaba en estos “honrosos”
hospitales espafioles, contemplaba la posibilidad
de recuperacién de las personas con TMG y no solo
su confinamiento. La experiencia y atencién que se
dispensaba en dichos hospitales, y concretamente la
asistencia realizada en el Hospital de Zaragoza, influ-
y6 decididamente en Philippe Pinel y en la implan-
tacién de su “tratamiento moral” en el hospital de la
Salpétriére. La clasica imagen de Pinel rompiendo las
cadenas de los pacientes psiquiatricos, no fue pione-
ra. Nunca hubo cadenas en Zaragoza.

El proceso de desinstitucionalizacién psiquiatrica
acaecido a mediados del siglo XXy el paso de los pa-
cientes a la comunidad, supuso un avance notable,
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pero a la vez gener6 nuevos retos y dificultades. En
la antigua atencién psiquiatrica, no se reparaba en
las relaciones afectivas y sexualidad de los pacientes,
salvo por los problemas que pudiera causar. En el
antiguo modelo asilar todo ocurria dentro de la insti-
tucién. El hospital psiquiatrico era un lugar de trata-
miento, de reunidn, de actividades, de fiestas, y hasta
de contactos sexuales ocultos.

La desinstitucionalizacién psiquiatrica supuso el re-
greso de los pacientes a su medio sociofamiliar. Un
medio donde el control y cuidado hospitalario se sus-
tituye por el cuidado familiar, donde se sustituyen las
antiguas relaciones del hospital por las relaciones en
el barrio, por las relaciones en los dispositivos de re-
habilitacién o en las asociaciones de usuarios/as, y en
la actualidad, por las nuevas relaciones establecidas
a través de redes sociales, chats o webs para contac-
tos. En el contexto y modelo explicativo de vulnerabi-
lidad biologica de las personas afectadas, los eventos
estresantes resultantes de relaciones cercanas o, al-
ternativamente la falta de ellas, pueden constituir un
factor significativo en la evoluciéon de la enfermedad.
Al respecto, Doron et al. (2014) (7), citando a Snyder
y Whisman (2003) (8). En cierta medida, en la actua-
lidad, el paciente esta mas expuesto a la influencia
social y a las repercusiones que ello puede suponer
para su vida afectivo-sexual.

Algunos estudios, se han centrado en evaluar la in-
fluencia de las dimensiones sintomaticas y la historia
premorbida, en el prondstico de la enfermedad. Asi,
por ejemplo, en la aportacion de Salokangas (2003)
(9) se sefala:

* Que la escasez o ausencia de relaciones se-
xuales durante el periodo premoérbido se re-
laciona con una peor evolucién clinica.

*  Que vivir sin relaciones intimas implica una
estimulacion social mas baja, lo cual se asocia
igualmente a peor evolucién clinica.

A pesar de todo ello, el rea afectivo-sexual, sigue sin
ser suficientemente considerada en las entrevistas
clinicas, en el campo de la investigacién, en la concep-
tualizacién tedrica y en el tratamiento integral de las
personas con TMG. En |a aportacion de Kelly y Conley
(2004) (10), se sefiala: “Es sorprendente la poca aten-
cién que se ha prestado al area afectivo-sexual de las
personas afectadas”. Los autores, realizan una exten-
sa revision de la literatura y muestran resultados de
evidencias suficientes, respecto a que los pacientes
con esquizofrenia estan abiertos a hablar sobre su
sexualidad, y que mas del 75% de las personas con
trastorno mental grave consideran que tratar temas
relacionados con su sexualidad puede ser realmente
beneficioso para sus resultados. Concluyen los auto-
res, que la planificacion familiar, la educacion afec-
tivo-sexual y el asesoramiento anticonceptivo deben
ser parte del plan de tratamiento integral para pa-
cientes con TMG.

En la evolucion que ha seguido la atencion del area
afectivo-sexual de las personas con TMG, es preciso
sefialar otros elementos e hitos importantes. Son los
siguientes:

+ Aparicién de antipsicéticos de 22 generacién

con menores efectos adversos en el funcio-
namiento sexual de los pacientes.

* Incorporacion de la atencién a la calidad de
vida de las personas afectadas, como ele-
mento que debe guiar la actuacion profesio-
nal cotidiana.

+ Influencia que ha ejercido el actual modelo
de atencién comunitaria centrado en la per-
sona, y los enfoques actuales de recupera-
cion y empoderamiento de usuarios/as.

Otro de los elementos de notable influencia en la
atencién del area afectivo-sexual de las personas con
TMG, ha sido las especificaciones sefialadas en mul-
tiples declaraciones internacionales y la consiguiente
repercusion que estas declaraciones han supuesto
en las politicas asistenciales.

El debate sobre los derechos sexuales y reproducti-
vos como derechos humanos basicos fue abierto en
El Cairo, durante la Conferencia Internacional sobre
Poblacién y Desarrollo (1994) y en la Conferencia
Internacional de la Mujer (Beijing. 1995). En dichas
conferencias, se realiza una reformulacién del con-
cepto de sexualidad. Se le asigna, no solamente un
caracter de actividad vital necesaria para la procrea-
cion y reproduccion del ser humano, sino también el
caracter de actividad necesaria para establecer rela-
ciones afectivas. Los derechos sexuales y el derecho
a la sexualidad han sido integrados en la legislacion
internacional sobre derechos humanos, sobre la pro-
teccién a la no discriminacion por sexo y el derecho a
la salud. Ello se reconoce en:

+  Declaracién Universal de los Derechos Hu-
manos (1948). Articulo 2: “Toda persona tiene
todos los derechos y libertades proclamados
en esta Declaracion, sin distincion alguna, por
motivos de raza, color, sexo, idioma, religién,
opinion politica o de otra indole, origen nacio-
nal o social, posicién econémica, nacimiento
o cualquier otra condicién”

+  Pacto Internacional de Derechos Civiles y Poli-
ticos (1976). Cada Estado parte en el presente
Pacto se compromete a respetar y garantizar
a todos los individuos que se encuentren en
su territorio y estén sujetos a su jurisdiccion
los derechos reconocidos en el presente Pac-
to, sin distincién alguna, por motivos de raza,
color, sexo, idioma, religidon, opinion politica o
de otra indole, origen nacional o social, posi-
cién econdémica, nacimiento o cualquier otra
condicién social.

+  Pacto Internacional de Derechos Econémicos
Sociales y Culturales (1976). Articulo 11, sobre
el derecho a la salud.

En el afio 2006, el Consejo de Derechos Humanos de
la ONU hace un llamamiento a los 56 estados miem-
bros, para responder ante las graves violaciones de
los derechos humanos que se estaban produciendo
en numerosos paises, en el trato hacia las personas
lesbianas y gays, bisexuales, transexuales o transgé-
nero e intersexuales. Fruto de este llamamiento, en
2007 se presenta ante el Consejo de Derechos Huma-
nos de las Naciones Unidas (Ginebra), una carta glo-
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bal para los derechos de las personas LGBT, reunidos
en lo que se denomind “Principios de Yogyakarta”.

En el preambulo de la carta se reconoce el derecho
a la orientacion sexual, como la: “Capacidad de cada
persona de sentir una profunda atraccién emocional,
afectiva y sexual, y a las relaciones intimas y sexuales
con personas de un sexo diferente o del mismo sexo,
0 mas de un género”. Otras directrices recogidas en
declaraciones y cartas internacionales son:

Carta de Derechos Sexuales a favor de los Discapaci-
tados (1981), en donde se recoge:

+ Elderecho a la expresion sexual y a la intimi-
dad.

*  Elderecho a recibir informacién.

* El derecho de acceso a los servicios necesa-
rios.

+ El derecho de asesoramiento en anticoncep-
cién, asesoramiento genético y sexualidad.

+ Declaraciéon de los Derechos Humanosy de la
Salud Mental (Declaraciéon Luxor. 1989). Arts.
1ab5.

Conviene recordar en este punto, que las mujeres
afectadas por trastorno mental grave han tenido que
afrontar no solo su enfermedad y el estigma social
que rodea al TMG o su propio estigma internaliza-
do, sino que ademas han tenido que enfrentarse a
la desigualdad existente entre hombres y mujeres
a lo largo de la historia. El colectivo de mujeres ha
conseguido importantes logros, en el camino de su
empoderamiento y superacion de esta brecha en la
igualdad. Muchos de estos avances, se han produci-
do por el impulso de los propios colectivos de mu-
jeres, desarrollando iniciativas y estrategias incorpo-
radas a declaraciones internacionales formuladas en
conferencias mundiales sobre la mujer. Cabe sefialar
las siguientes:

+  México (1975): Esta 12 Conferencia supuso un
punto de inflexién en las directivas politicas.

+  Copenhague (1980): Se aborda la problema-
tica referente a la violencia contra la mujer.

* Nairobi (1985): Se abordan multiples aspec-
tos: comunicaciones, asuntos constituciona-
les y legales, agricultura, educacién, etc.

La Conferencia de Beijing (1995) ya mencionada, su-
puso un importante avance en el reconocimiento de
los derechos de las mujeres, y de sus derechos sexua-
les. En esta conferencia, la conocida activista suda-
fricana, Beverley Palesa Ditsie realizaba la siguiente
declaracion: “Ninguna mujer puede determinar la di-
reccion de su vida propia sin la capacidad de determi-
nar su sexualidad. La sexualidad esta integrada, pro-
fundamente integrada como parte de la vida de cada
ser humano, y no tendria que ser objeto de debate o
de coercion. Los derechos humanos de las mujeres
tienen que reconocer que cada mujer tiene el correc-
to derecho a determinar su sexualidad libre de discri-
minacion y opresion”. Paralelamente a las declaracio-
nes formuladas en estas conferencias mundiales, las

legislaciones supranacionales, estatales y regionales,
también han ido adaptando sus directrices normati-
vas al objeto de asegurar la igualdad y proteccién de
las mujeres y de sus derechos sexuales.

En nuestro dmbito mas cercano (Comunidad Auténo-
ma de Canarias. Espafia), se han desarrollado algu-
nas directrices y planes estratégicos dirigidos a pro-
mover la igualdad entre géneros y proteccion de la
mujer. Cabe sefialar la Ley de Igualdad entre Mujeres
y Hombres (2010) y el “Plan Estratégico para la Igual-
dad 2013-2020". En ellos se adopta una perspectiva
de género en el sistema sanitario publico de Cana-
rias, y se impulsan medidas especificas. Cabe sefialar
entre ellas:

* Medidas para evitar los embarazos no de-
seados y para la prevencion y tratamiento de
enfermedades que afecten especialmente a
la mujer.

+ Medidas para desarrollar acciones dirigidas a
las mujeres con discapacidad, y asegurar su
inclusién y acceso en igualdad, a todos los
ambitos de la sociedad.

+ Medidas sobre el derecho al embarazo y la
maternidad, a recibir informacion sobre ayu-
das disponibles, y derecho a la libre opcion
de maternidad.

+ Medidas para garantizar que la discapacidad
no sea un obstaculo para formar una familia.

+ Medidas para prevenir la feminizacién de la
pobreza, dando prioridad a las mujeres em-
barazadas en situacion de vulnerabilidad
econdmica y social.

Pero, a pesar de esta extensa consideracién de los
derechos sexuales y reproductivos en multiples legis-
laciones supranacionales, estatales y regionales, su
atencion especifica en las personas con TMG no ha
tenido hasta el momento, similar consideracién por
parte de los servicios asistenciales. Morales (2008)
(11), en su sugestivo ensayo sefiala: “La sola procla-
macién de los derechos sexuales y reproductivos
como derechos humanos, es insuficiente para que
adquieran el caracter de fundamentales. Se ha ido
produciendo una especificacién de estos derechos
en funcién de las necesidades de distintos colectivos.
Asi se habla de los derechos sexuales y reproductivos
de los adolescentes, de las mujeres, de los enfermos
mentales y discapacitados. En esta ultima poblacion
se ha vinculado tradicionalmente la sexualidad a la
reproduccién, presuponiendo que su conducta se-
xual no requiere necesariamente un acto voluntario,
lo cual se ha traducido en facilitar su ejercicio con
los similares, pero con restricciones reproductivas
tempo-rales o permanentes, por ejemplo, las esteri-
lizaciones tubaricas en las deficientes mentales. Esta
tendencia de supeditar la regulacion juridica de la se-
xualidad a la regulacion juridica de la reproducciéon
ha sido predominante en muchos ordenamientos ju-
ridicos. El sistema garantista que asegura, por ejem-
plo, el derecho a la proteccion de la salud sexual o el
derecho a la educacién sexual se ha visto influencia-
do por esta asociacion sexualidad-reproduccién, con
lo que se ha producido una cierta medicalizacién de
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la sexualidad”
3. SITUACION ACTUAL DE LA ATENCION

Todos estos cambios y nuevos enfoques en la aten-
cion de las personas con TMG, han influido en la re-
formulacion de la relacion profesional-paciente y en
un mayor interés por el area afectivo-sexual, tradicio-
nalmente descuidada.

Sin embargo, este interés no ha estado acompafado
de una actuaciéon mas decidida en la linea de traba-
jar no tanto “por el paciente” sino “con el paciente”
en la mejora de su vida afectivo-sexual. Es por ello,
que cabria hablar de cierto anclaje profesional que
parece demorarse en el tiempo, y que podria estar
determinado por las siguientes razones:

+ Posible influencia de la presion asistencial.

+ Posible influencia de la atencién preferente a
la “clinica” y sintomatologia del sujeto. En una
entrevista realizada a Benedetto Sarraceno
(1995) (12), el autor se pronunciaba de esta
forma: “Los clinicos al hablar profusamente
del sujeto, olvidan que se trata de alguien
cuya situacion real esta inmersa en un con-
texto social e institucional. No hay sujeto, si
no hay reconstruccién de los derechos del
sujeto”. Por tanto, en total consonancia con
esta reflexion de Sarraceno, la reconstruccién
del derecho a una vida afectivo-sexual satis-
factoria debe ser considerada en la atencién
integral de las personas con TMG.

+ Posible desatencion del area por la necesidad
de dar respuesta a las repercusiones indivi-
duales y sociales de las conductas sexuales
desajustadas de las personas con TMG.

+ Consideracién de que el abordaje del area
provoque posible descompensacion clinica
en pacientes con actividad delirante-alucina-
toria de contenido sexual o erotomania.

« Tradicional encuadre de la poblacién psico-
tica como grupo con practicas sexuales de
riesgo.

+ Posible influencia de la escasa relevancia
asignada al area en los planes de formacién
de los profesionales, y escasa literatura e in-
vestigacién disponible.

Lukoff et al. (1986) (13) ya sefialaban, que los profe-
sionales solian mostrar cierta “incomodidad” para
abordar esta area. Y que dicha incomodidad vendria
determinada por:

«  Temor a que los pacientes no sepan manejar
responsablemente su sexualidad.

+ Temor a que el reconocimiento de la sexua-
lidad desencadene conductas inadecuadas.
Es frecuente observar que los programas de
educacion afectivo-sexual estén relativamen-
te sesgados por un peso excesivo del elemen-
to de la “higiene sexual”.

+ Posible presencia de prejuicios de los profe-

sionales.

4. LA SEXUALIDAD Y RELACIONES AFECTIVAS DE LAS
PERSONAS CON TMG: ENCUADRES CONCEPTUALES
BASADOS EN CONSIDERACIONES CLINICAS

Los encuadres conceptuales que se han realizado
sobre esta area estan basados, por lo general, en
consideraciones clinicas. Asi, por ejemplo, tradicio-
nalmente se ha considerado que los pacientes con
esquizofrenia no son capaces de disfrutar de su se-
xualidad y que presentan una inhibicién o incapaci-
dad para sentir placer. Olivares (2005) (14), realizaba
la siguiente categorizaciéon para un encuadre mas
objetivo, de lo que el autor viene a denominar como
“supuestas anhedonias del paciente psicético™

* Anhedonia sexual primaria.

* Anhedonia sexual secundaria.

+  Embotamiento afectivo.

+  Placer aplanado.

« Pérdida de interés.

+  Falta de deseo o impulso sexual.
«  Abulia.

Montejo et al (2005) (15) sefialan, que la dimensién
afectivo-sexual del paciente psicético debe abordar-
se atendiendo a sus distintas evoluciones clinicas y
considerando también, sus distintas evoluciones en
el funcionamiento sexual. Diferencia asi, entre:

«  Pacientes con sintomatologia aguda.
«  Pacientes crénicos con mala evolucion.

+ Pacientes muy deteriorados e institucionali-
zados.

« Pacientes con buena evolucién a cortoy largo
plazo.

Existe también otra tradicional consideracién de que
las personas con trastorno mental grave no se inte-
resan en absoluto por su sexualidad. Sin embargo, y
hasta donde resulta conocido, ello no ha sido confir-
mado desde la investigacion. Asi, por ejemplo, en la
aportacién de Diaz-Morfa (2006) (16) se indica que tal
interés es constatable, recogiendo lo sefialado por:

+  Welchy Clements (1996) (17): En este estudio,
realizado con una muestra de 118 pacientes
crénicos hospitalizados, aproximadamente el
50% informaron que eran sexualmente acti-
vos dentro del hospital o en los alrededores
durante el afio anterior.

* Carey, Weinhardt y Gordon (1997) (18): En
este estudio, realizado sobre una muestra
de 60 pacientes en tratamiento ambulato-
rio, aproximadamente el 70% informaron de
encuentros heterosexuales u homosexuales
durante el afio anterior.

En trabajos posteriores, se ha sefialado que los pa-
cientes con esquizofrenia muestran un interés por
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la sexualidad que difiere poco del mostrado por la
poblacion general. Al respecto, De Boer et al. (2015)
(19). Los autores constatan, que los pacientes con-
sideran que sus problemas sexuales son muy rele-
vantes. Pero, sin embargo, los pacientes y clinicos no
abordan de forma clara y espontanea dichos proble-
mas. Ello ha contribuido a una subestimacién de su
prevalencia por parte de los clinicos, y a una menor
adherencia de los pacientes al tratamiento. Los es-
tudios que utilizan entrevistas estructuradas o cues-
tionarios suelen ofrecer resultados de muchos mas
pacientes que informan sobre sus disfunciones se-
xuales.

Aportaciones mas recientes, han seguido profundi-
zando en este aspecto del interés sexual de las per-
sonas con TMG. Al respecto, el estudio de Bianco et
al. (2019) (20). Las autoras, sobre una muestra de
231 sujetos, realizaron un analisis secundario para
examinar las relaciones entre el interés sexual, las
caracteristicas demograficas (género, edad, situacion
de vida y estado civil) y factores clinicos (autoefica-
cia sexual, gravedad de los sintomas y medicacion).
Por separado, los medicamentos cardiovasculares, el
sexo, la edad, la autoeficacia sexual y los sintomas
negativos fueron asociados con el interés sexual. En
un analisis de regresién logistica que incluy6 todos
estos factores, sélo la autoeficacia sexual y el género
se asociaron con el interés sexual, de forma significa-
tiva. Los niveles mas altos de autoeficacia sexual se
asociaron con niveles mas bajos de deterioro en el
interés sexual.

Los resultados del analisis sugieren, que el interés se-
xual esta relacionado significativamente con el nivel
de confianza en la capacidad sexual. Ello apunta, la
necesidad de desarrollar intervenciones para abor-
dar el area afectivo-sexual de las personas con TMG,
al menos para aquellas que estan interesadas en de-
sarrollar o mantener relaciones intimas. Concluyen,
que las intervenciones dirigidas a fomentar las ha-
bilidades necesarias para perseguir y mantener con
éxito relaciones intimas, pueden influir positivamen-
te en la calidad de vida general de muchas personas
con TMG.

5. NECESIDADES AFECTIVAS Y SEXUALES DE LAS
PERSONAS CON TMG

Hasta donde resulta conocido, la literatura disponible
sobre el area de las necesidades afectivas y sexuales
de las personas con TMG, resulta escasa. En la apor-
tacién de De Jager y McCann (2017) (21), se revisa la
literatura disponible de estudios cualitativos publica-
dos entre los afios 2006 y 2016, sobre la sexualidad
e intimidad de las personas con TMG. Como hallazgo
mas notable, los autores constatan una representa-
cién elevada de estudios centrados en aspectos bio-
|égicos de la sexualidad y la intimidad, tales como:
efectos adversos producidos por el tratamiento far-
macolégico, los riesgos sexuales relacionados con la
apariciéon de enfermedades de transmision sexual,
VIH, etc. Sin embargo, la practica e investigacién cen-
tradas en los aspectos psicosociales de las necesida-
des afectivas y sexuales de las personas con TMG,
ofrecen menor consideracion en la literatura. Para
los autores, la atencién de estos aspectos psicosocia-
les resulta muy necesaria para desarrollar estrategias
en el abordaje de las necesidades insatisfechas en el

campo de la intimidad y la sexualidad, reportadas
por las personas con psicosis.

Esta area de la vida debe tenerse en cuenta, al tratar
de facilitar la recuperacion y la mejora de la posicion
de las personas con psicosis en la sociedad. Este en-
foque holistico para reconocer y apoyar la intimidad
y la expresién de la sexualidad no sélo puede mejo-
rar el conocimiento y comprension de las necesida-
des individuales, sino también ayudar y apoyar a las
personas desde una perspectiva de “empoderamien-
to" y de recuperacion. Todo ello, va a tener claras im-
plicaciones en la formulacién de las politicas asisten-
ciales, la investigacion, la educacion y la evolucién de
la practica.

Algunas aportaciones centradas en las intervencio-
nes familiares y el papel de apoyo que las familias
podrian tener en la mejora de la vida afectiva-sexual
de los usuarios/as, observan una importante brecha
en el disefio y evolucién posterior de dichas interven-
ciones familiares. Al respecto, la aportacién de Glynn
(2013) (22). Sefiala la autora, que actualmente cada
vez son mas los individuos con TMG que residen de
forma independiente en la comunidad, que adquie-
ren mayor “empoderamiento”, que tienen mas pro-
babilidad de tener una pareja estable, de integrarse
laboralmente o de tener hijos. Sin embargo, la lite-
ratura existente contribuye poco a la comprension
acerca de como apoyar adecuadamente a las familias
que conviven con las personas afectadas, para cum-
plir con estos complicados roles familiares. Sefiala,
que pocos programas de los existentes abordan: la
sexualidad, la afectividad o relaciones sentimentales
de las personas con TMG.

Se sabe relativamente poco sobre la naturaleza y al-
cance de las actitudes relacionadas con la sexualidad,
y cuales son los factores que intervienen en la mejo-
ra de la sexualidad y relaciones intimas de personas
diagnosticadas con TMG. Algunos trabajos se han di-
rigido a ello. Cabe sefialar, la aportacién de Bonfils et
al. (2015) (23). En el estudio, se evalia a 401 adultos
que recibian atencién en servicios de salud mental de
dos hospitales estatales y tres centros de salud men-
tal comunitaria. Utilizan para ello, diferentes escalas
e instrumentos. Los autores exploran las relaciones
existentes entre estos cuatro factores y el papel de
cada uno de ellos:

+  El dominio: percepcion del control de la pro-
pia viday el futuro.

+ La autoestima sexual: percepcion de la capa-
cidad individual para participar en un com-
portamiento sexual saludable.

+ Las actitudes sexuales: ideas permisivas so-
bre la sexualidad.

«  Percepcion sobre la importancia de las rela-
ciones/sexualidad y nimero de parejas se-
xuales.

Se sefialan algunas conclusiones de este trabajo:

+ Dado el papel clave de la satisfaccion sexual
en la calidad de vida es importante que los
profesionales consideren la sexualidad cuan-
do trabajan con personas diagnosticadas de
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TMG.

+ Es necesario evaluar sistematicamente el
sentido del “"dominio” de los pacientes (per-
cepcioén del control de la propia vida y el fu-
turo) asi como sus actitudes hacia el sexo y la
percepcién de su importancia.

« Las intervenciones disefiadas para la mejora
de la sexualidad y reduccién de las conductas
sexuales de riesgo en personas con TMG, de-
ben ser incluidas en los planes de estudios.

En la aportacion de Montejo (2017) (24) el autor reali-
za algunas observaciones que merecen especial con-
sideracion:

* "“Los pacientes que mantienen pareja y vida
sexual activa son mas capaces de valorar la
aproximacién como algo muy positivo y que
poco se diferencia de la poblacién normal”.

+  “Elentorno afectivo que rodea al acercamien-
to sexual, y no exclusivamente coital, incluye
besos, caricias, masajes, mejora de la autoes-
tima, sentimientos de aceptaciény, adicional-
mente, mejora el suefio, la ansiedad y el es-
tado de animo de los pacientes exactamente
igual que ocurre en la poblaciéon normal”.

* ‘“Los delirios no son incompatibles con el
amor, y la experiencia clinica nos sorprende
cada dia con las experiencias de los pacien-
tes. Puede haber alucinaciones, pero no por
eso debe ser el fin de la vida sexual y del pla-

"

cer.

« ‘“La esquizofrenia no debe significar inevi-
tablemente un adiés al placer ni a los lazos
emocionales, ni por supuesto, al amor”.

Otros estudios, han puesto el foco de interés en las
necesidades afectivo-sexuales de los pacientes resi-
dentes en centros o unidades psiquiatricas de larga
estancia. Al respecto, la reciente aportacion de Landi
et al. (2020) (25). Los autores constatan:

*  Que las relaciones afectivas y sexuales ocu-
rren comunmente dentro de las unidades
psiquiatricas residenciales, incluso si los pro-
fesionales de dichas unidades no reconocen
o abordan las necesidades afectivo-sexuales
de los residentes.

* Que los residentes expresaban claramente,
una solicitud de apoyo para satisfacer sus ne-
cesidades afectivas y sexuales.

*  Que los residentes, expresaban la necesidad
de habilitar espacios especificos destinados a
la practica de actividades sexuales.

*  Que los profesionales, sin embargo, destaca-
ron la necesidad de concienciar, capacitar y
compartir estrategias de resolucién de pro-
blemas.

Se podria decir que las necesidades expresadas por
los pacientes y lo que los profesionales consideran
mas necesario e importante no siempre coincide y

suele ir por caminos distintos. Una vez mas, las per-
sonas afectadas marcan cual debe ser la linea de tra-
bajo, esto es, no trabajar “por el paciente” sino “con
el paciente” en la mejora de su vida afectivo-sexual.
Es probable que lo que pretendan las personas afec-
tadas por TMG, se relacione mas con poder ser escu-
chados y no tanto, con aumentar su capacitacién o
destrezas en la linea que sugieren los profesionales.

En este sentido, Budziszewska et al. (2020) (26), dan
voz a las personas con TMG y recogen sus narrativas
en torno a 5 temas con relaciéon al amor y las rela-
ciones afectivas: ajuste inicial a la enfermedad, difi-
cultades personales, dificultades del entorno, sexua-
lidad como desafio y formas de afrontarlo. Para ello,
aplican un protocolo de entrevista semiestructurada
a personas con TMG (5 hombres y 5 mujeres) hacien-
do luego un analisis fenomenologico interpretativo
(IPA) de las mismas. Tras dicho analisis llegan a las
siguientes conclusiones con relacién a cada uno de
los temas tratados:

«  Ajuste inicial a la enfermedad: Al inicio de la
enfermedad se dan situaciones de aislamien-
to que dificultan tener relaciones con otras
personas, pues el paciente esta centrado en
asumir, adaptarse y manejar la enfermedad
sin poder centrarse en nada mas.

+ Dificultades personales: Budziszewska et al.
(2020) (26), citando a: Penn et al. (2008) (27)
y Hooley (2010) (28), sefialan que lo que se
describe en la literatura como déficits emo-
cionales, habilidades cognitivas y sociales,
fue descrito por los pacientes como perder
una parte de si mismos, cambios en las emo-
ciones y dificultades en la integracion de di-
ferentes creencias. Estos cambios inducidos
por la enfermedad pueden ser un obstaculo
para iniciar y mantener relaciones de pareja
(por ejemplo, la desconfianza o las dificulta-
des para comprender las intenciones de los
demads).

« Dificultades del entorno: Ademas del estigma
asociado al TMG, hay determinadas dificul-
tades en el entono a la hora de establecer y
mantener relaciones intimas como el bajo ni-
vel socioeconémico o la apariencia fisica, las
cuales son sefialadas por los pacientes como
una fuente de rechazo.

+  Sexualidad como desafio: Experimentar la se-
xualidad se convierte en un desafio porque
las personas con TMG pueden tener poca
confianza en si mismos y en los demas Por
otro lado, las mujeres hablan del riesgo de
abuso sexual y del deseo de tener relaciones
estables que no se corresponde con la expe-
riencia y los hombres hablan de la competen-
cia con otros hombres y de la dificultad para
manejar los celos. Es frecuente la abstinencia
sexual voluntaria asociada a la disminucion
de la libido por los farmacos, a creencias reli-
giosas, a la desilusiéon con experiencias pasa-
das o al riesgo percibido.

+ Formas de afrontar la necesidad de amor:
En las narrativas de los pacientes, se obser-
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va que los mas jovenes tienen mas expecta-
tivas de tener relaciones de pareja en com-
paracion con los pacientes que tienen mayor
tiempo de evolucién de la enfermedad, que
son menos optimistas en este sentido. En es-
tos pacientes surgen formas alternativas de
satisfacer esa necesidad de amor, a través de
la ayuda a los demas o estableciendo como
objeto de amor figuras como la madre o Dios.
Es importante mencionar que en estos casos
los sentimientos de soledad son frecuentes.

6. INFLUENCIA DEL ESTIGMA SOCIAL Y DEL ESTIGMA
INTERNALIZADO EN LAS RELACIONES AFECTIVO-SE-
XUALES DE LAS PERSONAS CON TMG

Como ya fue sefialado en la introduccién, otro de los
factores que ha intervenido en la dificultad de abor-
daje de esta importante area afectivo-sexual, ha sido
la influencia del estigma social asociado al TMG y el
propio estigma internalizado de las personas afecta-
das. Algunos estudios y aportaciones se han dirigido
aello.

Cabe sefialar a, Thornicroft et al. (2004, 2009) (29, 30).
Los autores realizan un estudio a gran escala, entre-
vistando a pacientes con esquizofrenia de 27 paises.
Concluyen que:

* Un 55% de los sujetos entrevistados reco-
nocieron haber sufrido algun episodio de
“discriminacién previa”, entendida como la
renuncia propia a afrontar la bUsqueda de
pareja o a entablar una relacién sentimental,
por temor a ser discriminados.

* Un 47% de los entrevistados se sintieron
discriminados al intentar iniciar o mantener
contactos sociales.

* Un27% de los entrevistados reconoci6 haber
sufrido este tipo de discriminacién cuando
se decidieron a afrontar una relacién intima
o sexual.

Elkington et al. (2013) (31). En este estudio realizado
con poblacién joven, se analiza el estigma percibido,
las relaciones afectivas y las conductas sexuales de
riesgo en jévenes con TMG. Los autores, identifican
4 temas principales: las percepciones sociales de los
jovenes, las experiencias individuales de estigma, el
estigma internalizado y la gestién de la identidad es-
tigmatizada. Sus hallazgos fueron:

+  Percepciones sociales: El 60% percibia que,
en general, las personas sin enfermedad
mental no desearian mantener una rela-
cion con ellos. Algunos jovenes, expresaban
creencias de que las personas sin enferme-
dad mental no consideran a los que tienen un
trastorno mental como “confiables” y como
resultado no desearian salir o estar con ellos.
Estos jovenes consideraron la enfermedad
mental como algo que las parejas no estarian
dispuestas a tratar o manejar, y que con el
tiempo la pareja consideraria la enfermedad
como una carga en la relacion.

+  Experiencias individuales de estigma: El 25%
informd sobre experiencias directas de re-

chazo por parte de las parejas, o de un cam-
bio en la naturaleza de sus relaciones tras
revelar su diagndstico.

«  Estigma internalizado: El 45% describi6é ex-
pectativas de rechazo por parte de las per-
sonas no enfermas, y una internalizacion
del estigma. Los jovenes parecian haber in-
ternalizado sus experiencias y las creencias
de la sociedad, de que ellos mismos no eran
buenos compafieros/as. Algunos creian que
no merecian tener relaciones romanticas o
sexuales.

+  Gestion de la identidad estigmatizada: El 65%
de los jévenes inform6 de haber tenido com-
portamientos especificos al objeto de mane-
jar o reducir el impacto del estigma en sus
relaciones romanticas o sexuales. Algunos de
estos comportamientos, aumentaron directa
o indirectamente el riesgo de los jovenes de
contraer enfermedades de transmision se-
xual o VIH. Ello sugiere que el estigma aso-
ciado al TMG y el riesgo sexual pueden estar
vinculados. Para los autores, tales hallazgos
deben guiar los programas de reduccion del
estigma, asi como la prevencién a través de
intervenciones para reduccion del riesgo de
contraer enfermedades de transmision se-
xual o VIH, adaptadas a las necesidades espe-
cificas de los jévenes con enfermedad men-
tal, compensando o eliminando los efectos a
largo plazo del estigma que son tan profun-
dos y perjudiciales en la edad adulta.

- Montejo (2017) (24). En linea similar y con respecto
a poblacion joven, realiza la siguiente observacion:
“No todos los pacientes dan la misma importancia
a la vida sexual, pero no olvidemos que los jévenes
que han conocido previamente la satisfaccién sexual
no se resignan a perderla tras recibir el diagnoéstico
y su primer tratamiento. Este grupo debe constituir
nuestro mayor centro de atencién para evitar sufri-
mientos innecesarios y adicionales a los de la enfer-
medad”.

- Wainberg et al. (2016) (32). Para este grupo de au-
tores, existe una brecha en la literatura sobre el es-
tigma asociado al TMG, con relacion a la medida en
que dicho estigma influye en la sexualidad y las con-
ductas sexuales de las personas afectadas. Conclu-
yen, que la actuacion dirigida a la mejora de las ha-
bilidades para construir relaciones afectivo-sexuales
saludables, evitar relaciones potencialmente dafiinas
y reducir el estigma internalizado, son aspectos total-
mente necesarios en el proceso de recuperacion de
los pacientes.

Se ha documentado también, el impacto del estigma
asociado al TMG, y el impacto de las propias actitu-
desy “sesgos profesionales” en la atencién de las per-
sonas afectadas. En una serie de trabajos publicados
por Thornicroft y colaboradores, se sefiala:

*  Que estas actitudes negativas se desarrollan
prontamente. Ello ha sido indicado en los re-
sultados de estudios realizados con estudian-
tes de medicina en distintos paises (Thorni-
croft et al. 2007) (33).
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* Que la estigmatizacién hacia las personas
con TMG es comun en todos los lugares don-
de se ha estudiado, y que estos procesos
presentan barreras importantes tanto para la
inclusién social como para el acceso adecua-
do a la atencién de salud mental (Thornicroft.
2008) (34).

*  Que los profesionales pueden contribuir de
forma inadvertida o indirecta a la discapaci-
dad en lugar de a la recuperacién (Thornicroft
etal. 2010) (35).

7. TRATAMIENTO FARMACOLOGICO Y FUNCIONA-
MIENTO SEXUAL DE LAS PERSONAS CON TMG

La disfuncién sexual en los pacientes con trastorno
mental grave puede estar relacionada con la propia
enfermedad (p. ej., sintomas negativos, disminucién
de la iniciativa y de la motivacién), con factores psi-
cosociales, problemas de la salud fisica (alteraciones
endocrinometabdlicas como la diabetes) y con el uso
de psicofarmacos. Diferentes farmacos indicados en
las personas con trastorno mental, como los antipsi-
cbticos y los antidepresivos, pueden causar en ellos
efectos secundarios en la esfera sexual.

Los farmacos antipsicéticos se han asociado a dis-
funciones sexuales, como la disminucién del deseo
sexual, la disfuncién eréctil, la anorgasmiay la eyacu-
lacién retardada o retrégrada. Los efectos secunda-
rios en el funcionamiento sexual tienen un impacto
considerable en la calidad de vida y son probable-
mente un factor importante en la no adherencia a los
farmacos antipsicéticos prescritos. Los estudios que
han evaluado el funcionamiento sexual en pacientes
con TMG sefialan, que la medicacién psicotropica y
la institucionalizacion afectan negativamente a la
posible actividad sexual de los pacientes. Se ha indi-
cado también que, debido a las dificultades sociales

e interpersonales, los pacientes con esquizofrenia
no suelen tener relaciones sexuales duraderas y es-
tables. Al respecto la aportacién ya citada; de Boer
et al. (2015) (19). En el estudio de Dossenbach et al.
(2015) (36) los autores sefialan, que la prevalencia de
la disfuncién sexual varia significativamente entre
paises y que los clinicos frecuentemente subestiman
su presencia. Los profesionales que son conscientes
de la disfunciéon sexual relacionada con el tratamien-
to y que interrogan proactivamente a sus pacientes
pueden ser capaces de desarrollar estrategias mas
efica-ces para optimizar la calidad de vida del pacien-
te y el cumplimiento del tratamiento.

7.1 BIOLOGIA DE LA RESPUESTA SEXUAL Y MECANIS-
MOS FARMACOLOGICOS EN LA DISFUNCION SEXUAL
INDUCIDA POR ANTIPSICOTICOS

La respuesta sexual humana biolégicamente esta
mediada por varios neurotransmisores (dopamina,
serotonina, acetilcolina, 6xido nitrico, glutamato) y
hormonas (testosterona, prolactina) que actdan en
estructuras especificas cerebrales (hipotalamo, sis-
tema limbico, corteza). Intervienen diversos factores,
como el bloqueo de la actividad dopaminérgica, la
hiperprolactinemia y el bloqueo del receptor alfa-1.
La hiperprolactinemia y el hipogonadismo relacio-
nado parecen estar muy implicados en la disfuncion
sexual, y a veces se acompafan de esterilidad, ame-
norrea, ginecomastia y galactorrea.

Las mayores concentraciones plasmaticas de prolac-
tina conllevan tasas mas altas de disfuncién eréctil
y eyaculatoria en pacientes con un primer episodio
de esquizofrenia. Clayton et al. (2016) (37) ofrecen
el siguiente esquema sobre los efectos de los neu-
rotransmisores, en la funcién sexual y deseo sexual.
Ver figura 1.

FIGURA 1. Neurotransmisores y efectos en la funcion y deseo sexual (Clayton et al. 2016)
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Los antipsicoticos bloqueadores de la dopamina y
que provocan hiperprolactinemia, como haloperi-
dol, risperidona, paliperidona y amisulprida, muy
probablemente se relacionan con disminucién de
la libido o dificultades en la excitacién. La presencia
de testosterona en sangre es fundamental bioldgi-
camente, tanto en hombres como en mujeres, para
que se produzca el deseo o interés sexual. Los nive-
les sanguineos de testosterona se ven afectados por
la prolactina debido a que esta inhibe directamente
la liberacion de aquella. Los farmacos que aumen-
ten los niveles de prolactina (como, por ejemplo, los
antipsicéticos) suprimiran indirectamente el nivel de
testosterona viéndose afectado de este modo el de-
seo sexual.

Los problemas de ereccién con los farmacos antip-
sicéticos pueden estar especificamente relacionados
con la disfuncién endotelial vinculada a una disminu-
cién de la produccién de éxido nitrico a consecuencia
de la inhibicién de la sintetasa de 6xido nitrico endo-
telial y vasoconstriccién por los efectos beta 2-adre-
nérgicos. (Montejo et al. 2018) (38)

7.2 MANIFESTACIONES CLINICAS DE LA DISFUN-
CION SEXUAL

La disfuncién sexual de las personas con TMG tiende
a subestimarse, por diversos motivos, entre ellos, la
falta de confianza en los profesionales de la salud,
verglienza, dificultades culturales y falta de interés
por parte de los clinicos. El grado de comunicacion
no 6ptima sobre la sexualidad en personas con un
trastorno psicético evaluado en el ejercicio clinico sis-
tematico, es considerable y afecta al 50%-73% de las
personas con disfuncién sexual (Montejo et al. 2010)
(39).

La falta de comunicacién adecuada es mas frecuente
en pacientes del género femenino, de las cuales un
80% informé no haber comentado cuestiones sobre
la funcién sexual con médicos psiquiatras. Los sinto-
mas de disfuncién sexual consisten en disminucion
del deseo sexual, dificultades en la excitaciéon sexual,
problemas con la ereccién peneana, lubricacién vagi-
nal y orgasmo, y reduccién de la satisfaccién sexual.
Las manifestaciones mas frecuentes son las dificulta-
des orgasmicas y eréctiles a corto plazo y la disminu-
cién del deseo a mas largo plazo. El patréon mas fre-
cuente en varones es la combinacion de disminucion
de la libido con disfuncion eréctil. (Olfson et al. 2006)
(40). En las mujeres, la disfuncion se puede manifes-
tar como: disminucion del deseo sexual, anorgasmia
parcial o total, disminucién de la lubricacién vaginal y
dispareunia. Hombres jévenes con psicosis conside-
ran que la alteracién del funcionamiento sexual es el
efecto adverso mas importante de la medicacién an-
tipsicotica que afecta a la adherencia al tratamiento.

Los efectos secundarios relacionados con la prolac-
tina y otras alteraciones endocrinas se relacionaron
significativamente con menores grados de adheren-
cia al tratamiento. Al respecto, |la aportacion ya citada
de Kelly et al. (2004) (10) y el trabajo de Dibonaven-
tura et al. (2012) (41). El tratamiento con aripiprazol,
quetiapina, olanzapina y ziprasidona se ha vinculado
a tasas bajas de disfuncién sexual (16% - 27%). Se
describe un menor riesgo de incremento de la pro-
lactina y disfuncion sexual con el aripiprazol adminis-

trado una vez al mes, en comparacién con la paliperi-
dona de accién prolongada y esto supone una mejor
calidad de vida. En esta linea, cabe sefialar a: Serretti
y Chiesa (2011) (42): Knegtering et al. (2004) (43).

7.3 ESTRATEGIAS EN EL MANEJO DE LA DISFUN,CIC')N
SEXUAL INDUCIDA POR MEDICACION ANTIPSICOTICA

Cabe considerar las siguientes estrategias:

+  Disminuir la dosis de antipsicético o cam-
biar de antipsicoético: El riesgo de disminuir
la dosis del antipsicético puede dar lugar a
recaidas, por lo que pudiera ser preferible
cambiar a otro antipsicético. Esta descrito,
que el cambio a aripiprazol al normalizar las
concentraciones de prolactina puede mejo-
rar la eyaculacion tardia y el orgasmo (Jeong
et al. 2011) (44). El cambio a un antipsicético
que no produzca hiperprolactinemia proba-
blemente es la mejor manera de mitigar la
disfuncion sexual relacionada con antipsicé-
tico, considerandose el aripiprazol como la
primera opcion (Montejo et al. 2017) (45)

+  AfAadir aripiprazol: El aripiprazol complemen-
tario podria reducir significativamente la hi-
perprolactinemia y mejorar los sintomas rela-
cionados con esta y asi mejorar la disfuncion
sexual (Zheng et al. 2019) (46).

« Utilizar un inhibidor de la fosfodiesterasa-5
(sildenafil): Un andlisis de Cochrane de es-
tudios aleatorizados controlados que incluia
pacientes con esquizofrenia y disfunciéon
sexual, mostré que el sildenafil mejoraba la
disfuncion eréctil y la satisfaccion sexual en
comparacién con placebo, y que cambiar a
olanzapina y quetiapina podia tener un efec-
to positivo en el funcionamiento sexual de
pacientes hombres y mujeres (Schmidt et al.
2012) (47).

8. SALUD SEXUAL EN PERSONAS CON TMG: RIESGOS
E INTERVENCIONES

En los afios 90 y primera década de 2000, surgen
algunas revisiones y estudios sobre este aspecto de
la sexualidad y riesgos asociados en personas con
TMG. Asi, por ejemplo, se documentaron altas tasas
de sexo forzado, de conductas sexuales de riesgo, y
de embarazos no deseados en mujeres con esquizo-
frenia. Al respecto, la aportacién de Miller (1997) (48).
La autora indica, que las altas tasas de embarazos
no planificados y no deseados entre las mujeres con
esquizofrenia, evidencia la importancia de entender
sus actitudes y practicas relacionadas con la plani-
ficacion familiar. Sefiala igualmente, que muchas
mujeres sexualmente activas con TMG no desean
quedar embarazadas, pero sin embargo no usan an-
ticonceptivos. Incide también en la necesidad de que
los programas de rehabilitacion incluyan habilidades
de crianza para madres-padres con TMG. Sobre esta
necesidad de elaborar programas especificos que
doten de habilidades de crianza a las personas con
enfermedad mental, existe en Espafia una experien-
cia de programa de intervencion para padres/madres
con TMG, realizado por Rullas et al. (2004, 2011) (49,
50). Este programa, trata de integrar en los objetivos
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del Plan Individualizado de Rehabilitacién (PIR), el
que los usuarios/as adquieran habilidades para ma-
nejarse dentro del entorno familiar. Entre estas habi-
lidades estaria el cuidado y la atencion de los hijos.

Cournos et al. (1994) (51) encuentran altas tasas de
explotacion sexual, y conductas sexuales de riesgo
en pacientes externados e integrados comunitaria-
mente. La mayoria de las mujeres con esquizofrenia
eran sexualmente activas, y tenian multiples parejas
sexuales Alrededor del 45% usaban drogas o alcohol
durante sus encuentros sexuales. Dickerson et al.
(2004) (52) en un estudio realizado sobre una mues-
tra de 200 mujeres con esquizofrenia, concluyen que:

+ Las mujeres con esquizofrenia tienen mas
compafieros sexuales a lo largo de su vida.
Ello puede reflejar la presencia de un patron
relativamente cadtico de relaciones sexuales
y una alta incidencia de relaciones sexuales
no consentidas.

« Las mujeres con esquizofrenia tienen menos
embarazos a término, pero estan mas ex-
puestas a embarazos no deseados.

* Las mujeres con esquizofrenia tienen mayor
frecuencia de abortos terapéuticos o espon-
taneos.

Con respecto a las conductas y practicas sexuales de
riesgo, algunos estudios se han centrado en valorar
la prevalencia de VIH en personas con TMG. Al res-
pecto, las aportaciones de:

+  Gottesmany Groome (1997) (53). Los autores
revisan la literatura existente a la fecha de su
trabajo. Los resultados indican, que la preva-
lencia de VIH en pacientes con esquizofrenia
es mayor que en la poblacion general.

« Carey et al. (2004) (54) realizan un estudio so-
bre una muestra de 430 pacientes, 228 muje-
res y 202 hombres, de los cuales 146 tenian
esquizofrenia. Concluyen, que se mantiene
una mayor prevalencia de VIH que en pobla-
ciéon normal, pero en menor medida que los
porcentajes ofrecidos en la revision de Got-
tesmany Groome.

En trabajos posteriores, se ha revisado la efectivi-
dad de las intervenciones en salud sexual dirigidas
a personas con TMG. Cabe destacar en esta linea, la
revision sistematica realizada por Kaltenthaler et al.
(2014) (55). Como punto de partida, los autores sefia-
lan que las personas con TMG, en comparacion con
la poblacion general, pueden ser mas propensas a
participar en conductas sexuales de riesgo, mante-
ner relaciones sexuales sin proteccion y con multiples
parejas, participar en el comercio sexual y consumir
drogas. Como consecuencia, corren el riesgo de te-
ner resultados de salud sexual mas pobres, contraer
enfermedades de transmision sexual y tener emba-
razos no deseados. El objetivo de esta revision fue
evaluar la eficacia de las intervenciones de salud se-
xual para las personas con TMG, su aplicabilidad en
el sistema nacional de salud (NHS) del Reino Unido,
e identificar las areas clave para la investigacion. Los
autores revisan 2590 trabajos. De ellos, seleccionan
13 estudios controlados aleatorizados que cumplie-

ron los criterios de inclusién. Como resultados de su
revision, los autores indican que:

+  Elcontenido de las intervenciones de promo-
cion de la salud para mejorar la salud sexual
varié entre los estudios, pero generalmente
incluy6 estrategias para aumentar el cono-
cimiento, evaluar y reducir el riesgo para la
salud sexual, cambiar el comportamiento y
desarrollar habilidades para el uso de medi-
das de anticoncepcion.

* Laduracién de las intervenciones oscild entre
4y 15 sesiones.

+ Debido a la gran variabilidad entre estudios
(especialmente con respecto a poblaciones,
tipos de intervenciones, indicadores y resul-
tados reportados), no hay pruebas suficien-
tes para apoyar o rechazar plenamente las
intervenciones de salud sexual para las per-
sonas con TMG.

« Debido a los problemas con la generalizacién
y calidad metodoldgica de los estudios inclui-
dos, los hallazgos deben interpretarse con
cautela.

Como conclusién, los autores sefalan estas reco-
mendaciones:

* Los programas de salud sexual deben estar
bien disefiados y utilizar métodos claros de
aleatorizacion y evaluacion de resultados.

*  Es necesario prestar atencion a la seleccién
de pacientes. Sus diagnosticos deben regis-
trarse claramente.

+ Se necesitan herramientas fiables y validas
para medir los resultados. Es necesario con-
siderar alternativas a las medidas de autoin-
forme.

+  Los periodos de seguimiento deben ser lo su-
ficientemente largos como para determinar
cuanto tiempo se puede mantener el cambio
tras la intervencion. Es necesario considerar
la provision de sesiones de “refuerzo” e inter-
venciones a largo plazo.

* Lacapacitacion del personal debe incluir apo-
yo para poder realizar intervenciones en sa-
lud sexual para personas con TMG.

+  Es necesario tener en cuenta la ubicaciéon de
los servicios y si las intervenciones de salud
sexual pueden incorporarse o no a los servi-
cios existentes.

«  Esnecesario investigar la aceptabilidad de las
intervenciones de salud sexual por las perso-
nas con TMG.

Aportaciones mas recientes, han vuelto a poner el
foco de interés en la importancia de que los pro-
gramas sean integrales e incluyan servicios para las
mujeres con esquizofrenia en edad fértil, que deben
abordar la anticoncepcién, el embarazo y los proble-
mas posparto, asi como una crianza de los hijos se-
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guray efectiva. Cabe destacar al respecto, la revisién
realizada por Cano et al. (2018) (56). Como conclusio-
nes de su revision, sefialan las siguientes recomen-
daciones:

* Indagar sobre la historia sexual e iniciar dis-
cusion sobre las relaciones intimas y la anti-
concepcion con todas las mujeres diagnosti-
cadas de esquizofrenia.

+  Durante el embarazo, ajustar la dosis de me-
dicacion antipsicética al estado clinico.

* Vincular a la paciente con los servicios de
atencién prenatal y ayudarla a prepararse
para el parto.

*  Durante el periodo posparto, los servicios de
salud mental deben realizar visitas domicilia-
rias.

9. VIOLENCIA DE GENERO HACIA MUJERES CON TMG

Resulta necesario sefialar una realidad con impor-
tantes repercusiones en la esfera afectivo-sexual de
las mujeres, cony sin enfermedad mental. Se trata de
la violencia de género. La violencia contra las mujeres
dentro de la relacion de pareja afecta a mujeres de
todos los niveles sociales, culturales y econémicos.
Este tipo de violencia incluiria todo acto de violencia
fisica, sexual y psicoldgica, y las consecuencias para
la salud se presentan a distintos niveles: emocional,
fisico, relacional. La violencia contra las mujeres no
es un fendmeno aislado ni excepcional, hasta el pun-
to, que la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) lo
considerara, en el afio 2005, como un problema mun-
dial de salud publica.

Este hecho tiene especial repercusion en las mujeres
con TMG, por un lado, al presentar mas riesgo de su-
frir violencia de género que la poblaciéon de mujeres
en general, por otro lado, al sumarse otros factores
como el estigma social de padecer una enfermedad
mental, de este modo, es relativamente frecuente
que sus relatos sean puestos en duda o se les niegue
acceso a recursos especificos de violencia de genero
por tener un diagnostico determinado. A esto habria
que afadir otras variables que pueden estar presen-
tes como: la dependencia de otras personas, la baja
autoestima, el aislamiento social o la falta de recur-
sos econdmicos, que no hacen mas que incrementar
el riesgo de victimizacién en las mujeres con TMG.

Algunos estudios e investigaciones han documenta-
do la especial gravedad de esta situacién. Al respecto,
cabe sefialar a: Gonzalez Aguado et al. (2013) (57) y
Gonzalez Cases (2011) (58). Se presentan a continua-
cién algunos datos ofrecidos por los autores, corres-
pondientes al ambito estatal:

+ 3 decada4 mujeres con TMG han sufrido vio-
lencia en el ambito familiar y/o en la pareja
alguna vez en su vida

+ Alrededor del 80% de las mujeres con TMG
que han estado emparejadas en algin mo-
mento de su vida han sufrido violencia proce-
dente de la pareja.

*  EI 52% de las mujeres con TMG que conviven

con familiares han sido victimizadas en el Ul-
timo afo.

+  Elriesgo que tiene una mujer con TMG de su-
frir violencia en la pareja se multiplica entre
2 y 4 veces respecto a las mujeres en gene-
ral. Al igual que en el resto de la poblacion
femenina, el tipo de violencia mas frecuente
en la pareja es la psicolégica. Sin embargo, la
violencia fisica y la sexual son también muy
elevadas:

*  Mas de la mitad de las mujeres con TMG
que han estado en pareja han sufrido vio-
lencia fisica.

+ Algo mas del 40% han sufrido violencia
sexual.

+  Mas del 40% de las mujeres con TMG que es-
tan sufriendo violencia en la pareja en la ac-
tualidad no la identifican como tal.

* Enla mitad de los casos, el profesional de re-
ferencia en la Red de Salud Mental no cono-
cia la existencia de maltrato hacia la paciente,
durante el ultimo afio.

En las Ultimas décadas se ha observado un avance
importante en la proteccién de las mujeres que su-
fren violencia de género en el ambito legal y sanita-
rio. La legislacion espafiola, y concretamente la Ley
organica 1/2004, de 28 diciembre, de medidas para
la proteccion integral contra la violencia de género,
establece que las administraciones sanitarias promo-
veran e impulsaran actuaciones de los profesionales
sanitarios para la deteccién precoz de la violencia de
género y propondran las medidas que estimen ne-
cesarias a fin de optimizar la contribucién del sector
sanitario en la lucha contra este tipo de violencia.

A pesar de ello, contindian existiendo dificultades por
parte de los profesionales para detectar e intervenir
en este campo, relacionadas con diversos factores.
Entre ellos: presencia de posibles prejuicios que mi-
nimizan los efectos de la violencia, consideracion
de que la intervencién en cuestiones de violencia
de género es un tema que concierne so6lo a la ley y
a los servicios sociales, falta de formacién para po-
der orientar y tratar estas situaciones y/o actitudes
defensivas, o temor de que las victimas realicen acu-
saciones falsas. Por todo lo sefialado, es necesario
integrar en la actuacion profesional una perspectiva
de género que tenga en cuenta esta realidad a la que
se enfrentan las mujeres con TMG, dotando a los ser-
vicios de los recursos necesarios para abordarla.

10. ATENCION A LA SEXUALIDAD Y RELACIONES
AFECTIVAS DE LOS USUARIOS/AS EN LOS DISPOSITI-
VOS DE REHABILITACION PSICOSOCIAL

En general, la atencion del area en los dispositivos de
rehabilitacion psicosocial:

+  Permite la realizacion de abordajes mas flexi-
bles por menor presion asistencial.

+  Permite la realizacién de una evaluacién mas
especifica del area sexual integrada en la eva-
luacién general.
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Sin embargo, no se suelen establecer estrategias es-
pecificas de intervencién en los Planes Individualiza-
dos de Rehabilitacion (P.I.R.) de los usuarios/as y las
intervenciones suelen realizarse de forma transver-
sal y estar integradas en otros objetivos.

Los aspectos relacionados con la sexualidad de los
usuarios/as suelen trabajarse, por lo general, en pro-
gramas de habilidades sociales y comunicacién, en
los de autoestima o en los programas de autocui-
dado, pero hay escasos programas especificos para
abordar las relaciones afectivas y sexualidad de los
usuarios/as, quizas por los prejuicios y las creencias
que todavia tienen muchos profesionales y también
los familiares, sobre cémo viven su sexualidad las
personas afectadas por TMG.

En la Red de CDRPS de Gran Canaria, desde hace
afios se ha venido considerando la importancia y
necesidad de abordar la sexualidad de las personas
atendidas. En el afio 2009, se disefia un estudio de
caracter descriptivo y se elabora una breve encuesta
al objeto de recabar la opinién de los usuarios/as so-
bre el area sexual. Los objetivos del estudio fueron:

1. Evaluar la influencia de la enfermedad men-
tal y el tratamiento farmacolégico en la se-
xualidad.

2. Evaluar el funcionamiento sexual actual.

3. Comparar la percepcién de la calidad de vida
global con el nivel de satisfaccién sexual.

Material y método.
El estudio se realizd en dos fases:

+ Fase (l). Centrada en los objetivos 1°y 2° del

estudio.

*  Muestra: 72 personas atendidas en la Red
de CDRPS (53 hombres y 19 mujeres),
diagnosticadas en su mayoria de esquizo-
frenia, y en menor medida, de trastorno
bipolar y trastorno esquizoafectivo.

«  Evaluacion. Se aplican los siguientes ins-
trumentos (Ver Anexo):

*  Cuestionario de Funcionamiento Sexual
de Massachusetts: MGH. Massachuse-
tts General Hospital Sexual Functioning
Questionnaire. Labbate y Lare (2001)
(59).

* Encuesta de Sexualidad (Elaboracién
propia).

*  Fase (ll). Centrada en el objetivo 3° del estu-
dio.

+ Se realiza un andlisis retrospectivo com-
parando las puntuaciones dadas a los
items 1y 22 del cuestionario de Calidad
de Vida: WHOQOL-BREF (60). (Ver Anexo).

« Serevisan 85 historiales clinicos (60 hom-
bres y 25 mujeres) de personas diagnos-
ticadas en su mayoria de esquizofrenia, y
en menor medida de trastorno bipolar y
trastorno esquizoafectivo.

Resultados.

+  Evaluacién Funcionamiento Sexual (MGH): Se
ofrecen a continuaciéon (Ver Grafico 1), los re-
sultados globales en términos porcentuales.

GRAFICO 1. RESULTADOS EVALUACION DE FUNCIONAMIENTO SEXUAL (MGH)

MGH. CUESTIONARIO MASSACHUSETTS DE FUNCIONAMIENTO SEXUAL
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* Resultados Encuesta Sexualidad: Se ofrecen
a continuaciéon (Ver Gréfico 2), los resultados
globales en términos porcentuales de la en-
cuesta aplicada.

GRAFICO 2. RESULTADOS ENCUESTA SEXUALIDAD

ENCUESTA SEXUALIDAD (ELABORACION PROPIA)
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Como se puede observar, mas del 50% de los usua-
rios/as evaluados y encuestados:

*  Mostraban interés por su vida sexual.

+  Sufrian algun tipo de disfuncién en su funcio-
namiento sexual: fase de deseo, excitacién,
orgasmo, y problemas de erecciéon en hom-
bres.

+ Consideraban que los profesionales no se
interesaban y atendian suficientemente este
aspecto de su vida.

+ Crefan que la enfermedad y el tratamiento
farmacolégico influian en su funcionamiento
sexual, y se mostraban relativamente insatis-
fechos con su vida afectivo-sexual.

+  Analisis retrospectivo: En las respuestas da-
das al item 22 del WHOQOL-BREF, el 68% de
los usuarios/as consideraban su calidad de
vida sexual como poco o nada satisfactoria,
siendo este uno de los aspectos relacionados
con la calidad de vida general peor valorados.

Implicaciones del estudio realizado en la Red de
CDRPS.

A raiz de este estudio se implementa en la Red de
CDRPS de Gran Canaria un Programa Psicoeducati-
vo de Sexualidad y Afectividad. El programa tuvo una
buena acogida y participacion por parte de los usua-
rios/as. También se realizaron talleres especificos
sobre Educacion Afectivo-Sexual en algunos CDRPS.
Aun asi, se considera necesario seguir profundizando
en el estudio de esta importante area en el campo

de la rehabilitacion psicosocial. Sera necesario igual-
mente, realizar intervenciones especificas no sélo
con los usuarios/as, sino también con los familiares
que expresan, en algunos casos, su preocupacion y
dificultad para abordar este tema.

12. CONCLUSIONES

En los ultimos afios, el area afectivo-sexual de las
personas con TMG tradicionalmente descuidada, ha
cobrado un mayor interés en el ambito de la salud
mental. Son diversos los factores que han contribui-
do aello:

« Aparicién de antipsicéticos de 22 generacién
con menores efectos adversos en el funcio-
namiento sexual de los pacientes.

* Influencia de las recomendaciones sefaladas
en declaraciones internacionales sobre dere-
chos sexuales y su repercusiéon en las politi-
cas asistenciales.

+ Incorporacion de la atencién a la calidad de
vida de las personas afectadas, como ele-
mento clave que debe guiar la actuacién pro-
fesional.

+ Influencia que ha ejercido el actual modelo de
atencién comunitaria centrado en la perso-
na, y los enfoques actuales de recuperacion
y empoderamiento, sefialando la necesaria e
imprescindible participacion de los usuarios/
as de los servicios de salud mental, en todo
lo concerniente a su tratamientoy en la toma
de decisiones.
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+ Las nuevas demandas de usuarios/as y fa-
miliares con respecto a la atencién del area
afectivo-sexual, y el impulso e influencia que
han ejercido en la atencién del TMG, los mo-
vimientos asociativos y algunos de sus posi-
cionamientos. Entre ellos: los grupos de ayu-
da mutua (GAM), los grupos de apoyo entre
iguales (Peer Support) o el movimiento de
escuchadores de voces (Hearing Voices).

Este mayor interés, se constata en el nUmero cre-
ciente de estudios e investigaciones actuales sobre el
tema, en un esfuerzo de superar la brecha observada
y escasa consideracién del area en periodos previos.

Como resultado de la revisiéon tedrica realizada en el
presente articulo y la “discreta” experiencia acumu-
lada de atencién al drea afectivo-sexual en la Red de
CDRPS de Gran Canaria (Espafia), se sefialan estas
otras conclusiones respecto al ambito de la rehabili-
tacién psicosocial:

« A pesar del interés creciente sobre el area
afectivo-sexual de las personas con TMG, su
consideracién y atencién generalizada en los
distintos ambitos asistenciales, incluido el
campo de la rehabilitacién psicosocial, sigue
presentando ciertas carencias y dificultades.

* En el campo de la rehabilitaciéon psicosocial
tales dificultades se observan, por ejemplo,
en la escasez de programas especificos diri-
gidos a la atencién del area.

+ La atencién del drea afectivo-sexual debe ser
considerada, en la intervenciony formulacion
de los objetivos del Plan Individualizado de
Rehabilitacién (P.I.R.) de los usuarios/as.

+ La atencidén del area afectivo-sexual en los
dispositivos de rehabilitacién psicosocial
debe tener en especial consideracién:

«  Cuales son las demandas especificas de los
usuarios/as.

+  Cuales son sus preferencias sobre el tipo de
actividades y formatos de intervencién: gru-
pal, individual, desde talleres especificos,
desde programas estructurados.

« La atencién del area afectivo-sexual en mu-
jeres con TMG, debe ser especialmente con-
siderada en el ambito de la rehabilitacion
psicosocial, dada la dificultad afiadida que
supone para ellas, no solo afrontar su enfer-
medad, el estigma social o su propio estigma
internalizado, sino ademas afrontar todo ello
en un contexto social caracterizado por la se-
cular diferenciacion entre sexos y discrimina-
cion de la mujer.

« Laatencidn del area en los dispositivos de re-
habilitacién psicosocial debe tener en cuenta
también, las necesidades de los usuarios/as
progenitores, especialmente las relacionadas
con sus habilidades de crianza.

+ Las personas con TMG, en su gran mayoria,
mantienen un interés por su vida afectivo-se-

xual, que difiere poco del interés mostrado
por la poblacién en general. Ello apunta la
necesidad, de ser muy cuidadosos en la escu-
cha de sus demandas, intereses y opiniones.
Es preciso escuchar mas y mejor a los usua-
rios/asy a sus familiares.

“Si tuviéramos que hablar mas que escuchar, ten-
driamos dos bocas y solamente una oreja”

Mark Twain (1835-1910).

Los autores/as, presentaran en préxima publicacién,
una propuesta con el nuevo disefio de intervencion
para el abordaje de esta area, contextualizada y cir-
cunscrita a los dispositivos de rehabilitaciéon psicoso-
cial de su dmbito asistencial.
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ANEXO

Encuesta sexuealidad (elaboracién propia). Estudio Red de CDRPS (2009)

MNada Poco Algo Bastante

Hasta ahora, el interés de los profesionales o O lu]
sanitarios por mi sexualidad ha sido.
La enfermedad mental ha influide en mi r o o o
vida sexual.
Creo que el tratamiento influye en mi se- o o lu]
xualidad,

Nada satisfactaria Poco satisfactoria | Satisfactoria | Muy satisfactoria
Creo que mi vida afectivo-sexual ha sido [a o 0

hasta ahora.

Encuesta sexuealidad (elaboracion propia). Estudio Red de CDRPS (2009)

0 1 2 3 4
Totalmente Marcadamente Moderadamente Minimamemnte N al
ausente disminuidofa disminuidola disminuidofa
. 4Coma ha estado su interés sexual durante el Gltimo mes? o q ] 3 4
.iComo ha estado su capacidad para conseguir excitacion sexual en el Gltimo mes? 0 1 2 3 4
. £ Como ha estado su capacidad para alcanzar el orgasmo durante el altimo mes? 0 1 z 3 4
. 4Como ha estado su capacidad para conseguir y mantener una ereccion en el ditimo o 1 3 4 4
mes? (sdlo hombres)
. £Como calificaria su satisfaccion sexual general en & altimo mes? o 1 2 3 4

Encuesta sexuealidad (elaboracion propia). Estudio Red de CDRPS (2009)

Muy mala Regular Normal Bastante buenJ Muy buena
LCéme puntuaria su calidad de vida? 1 ] 3 4 5
Wy Foco Normal Bastanie Wuy
insatisfecho/a | satisfechola satisfechaola satisfechola
2 Cudn satisfechola esth con su vida sexual? 1 2 3 4 5
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