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Structure of the Thesis

The main objective of this doctoral thesis is the validation and adaptation of the
Recovery Enhancing Environment (REE; Ridgway & Press, 2004) instrument, translated
into Spanish as Cuestionario de Evaluacién de Desarrollo de Entornos Favorables para la
Recuperacién. It is an instrument that allows the assessment of the personal recovery
process carried out by people suffering from a Severe Mental Disorder, as well as the
assessment of mental health services’ orientation towards this model. The thesis consists
of eleven chapters divided into four blocks that refer to the introduction, the method, the

results and the discussion.

In the first introductory block, we find four chapters, three of which seek to
conceptualize the issues that have been developed during this work process, whereas
general and specific objectives are presented in the fourth chapter. In the first chapter, the
concept of Severe Mental Disorder (SMD) is described, as well as its epidemiology and
different aspects that hinder and affect the life of people diagnosed with this mental
illness. In chapter two, the model of personal recovery is presented. In this case, recovery
is understood as the personal and subjective process carried out by each individual to
achieve a life with satisfactory values and purposes, despite potential symptoms of the
disease (Anthony, 1993). In order to have a better understanding of what the recovery
model is, the evolution of the concept is presented together with different definitions that
have been given to it, so we can better understand its different dimensions and even the
different phases or stages that have been proposed in literature. Likewise, the CHIME
conceptual framework is described, which has acquired greater relevance when it comes
to the operationalisation of this subjective and personal process. Moreover, the
importance gained by the recovery model has generated the need for mental health
services to be oriented towards this perspective, and in order to learn about the different
strategies used for this purpose, different characteristics and interventions that favour
personal recovery are described. The third and last chapter of this introductory section
refers to evaluation. For this purpose, an article is presented, regarding the systematic
review that was carried out to get more information about the different existing
instruments used for assessing recovery at an individual level, as well as the ones used for
assessing the orientation of mental health services. In addition, the different dimensions
that each of these instruments use for the assessment of these two aspects were collected.
The review shows that a great variability of dimensions and instruments exists for the
evaluation of these concepts, which suggests that there is no unified consensus regarding
their conceptualization and regarding tools to be used for their assessment. Likewise, the

validation of these instruments in Spanish is scarce.
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Structure of the Thesis

The general objective is specified in chapter four. This objective is divided into the
following four objectives: 1) to present the adaptation process and the psychometric
suitability characteristics of the REE measure; 2) to test the factorial structure of the REE,
taking into account the CHIME conceptual framework; 3) to provide clinicians and care
services with tools to interpret the individual results of the REE; and 4) to assess the
personal recovery process of users of the Mental Health Network of Biscay (RSMB), and to
identify the different variables that may be interacting in this process. In addition, this

chapter includes specific hypotheses for each of the objectives described.

In the second block, in the fifth chapter, the general methodology of the thesis is
presented. It deals in detail with the implementation of the project, including the
procedure that was followed for translating the instrument, the preparation for the
sample collection that includes the training process of the interviewers and the protocol
that was followed for gathering the information. It also describes the different instruments
used for obtaining data, and the statistical analyses used for the subsequent
interpretation. Furthermore, this chapter contains a specific section about sampling in
order to explain how random sampling was carried out: stratified by gender, age and
health care centre and replacing the participants who did not meet the inclusion criteria,

for the entire sample (n=312).

The third block, which refers to the results, presents four articles that have been
developed with the aim of informing the scientific community about the main findings of
this thesis. The first one -chapter six- responds to the first specific objective and it
presents psychometric evidence depicting the process of adaptation of the REE instrument
into Spanish, making it an interesting tool for assessing the recovery model. Internal
consistency scores and factor analyses have shown adequate indexes of unidimensionality
for each of the sections of the REE, suggesting that each dimension (‘importance of
recovery components’, 'experience of recovery components in programmes and services',
'organisational climate' and 'recovery markers') can be used independently. Also,

correlations with other instruments have provided appropriate and concurrent validity.

Chapter seven refers to the second study that was carried out in response to the second
specific objective, which sought to test the factorial structure of the REE, taking into
account the dimensions and sub-dimensions of the CHIME conceptual framework, the
most widely used to explain the recovery model. For this aim, five expert judges have
related the 24 recovery elements evaluated in the REE to the different dimensions and

sub-dimensions of the CHIME, obtaining agreement rates and appropriate Kappa
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coefficients. Subsequently, the structure proposed by these judges was checked through
confirmatory factor analyses, resulting in suitable rates for two structural models: the
existence of a two-factor structure model and the alternative of a five-factor model
subsumed into a second order general factor. Both factorial structures show that the REE
instrument is consistent with the assessment of the five dimensions proposed by the

CHIME, and at the same time with the use of a global indicator of the recovery model.

In chapter eight, the study that provides an answer to the third objective is presented,
which was providing the clinician with a useful tool to assess the recovery process of each
individual and to collect information about the orientation of mental health services. For
this purpose, the normative data and the Reliable Change Index have been calculated
taking into account the age and gender of the individuals, as well as the type of care
resource were they are being attended. The explanation of both procedures is offered
through two examples, making it easy to observe the possibilities offered by both
methodologies when it comes to helping the clinician in the decision-making process. On
the one hand, the normative data allow us to know the relative position of the individual
with respect to his or her reference group, while on the other hand, the Reliable Index of
Change allows us to know whether the change made by the user is statistically significant

and clinically relevant.

In the last chapter that makes up block three, related to results, the article with the
fourth specific objective is presented, where the recovery process in the RSMB is
evaluated and other possible variables that may be interacting in the process are
identified. In this paper, the elements that are most highly valued by service users when
going through the recovery process are firstly presented, so that the elements showing
greater discrepancy between the way these elements are promoted in the services and the
relative importance attached to them can be identified. Secondly, by means of hierarchical
linear regression techniques, the predictive value of the different variables regarding the
symptomatological index and personal recovery has been identified. This model showed
how positive discrepancies could be influencing the personal and subjective recovery
process, which is in turn negatively associated with the symptomatological index or
clinical recovery, a relationship that is mediated by the internalized stigma suffered by

these people.

Finally, in the last and fourth block that refers to the discussion, the last two chapters
can be found. The tenth chapter refers to the general discussion and the eleventh one

includes the most relevant conclusions of the thesis, which are presented in a simplified
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way. In the general discussion, the conclusions that have already been mentioned in
different papers in the previous block are presented in a summarized way, continuing with
a section of possible practical implications of the results that have been obtained, the

limitations of this research and possible research lines for the future.
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Presentacion de la Tesis

La tesis doctoral que se presenta a continuacién ha tenido como objetivo principal la
validacion y adaptacién del instrumento Recovery Enhancing Environment (REE; Ridgway
& Press, 2004) traducido al castellano como Cuestionario de Evaluacién de Desarrollo de
Entornos Favorables para la Recuperacion, un instrumento que permite la evaluar tanto el
proceso personal de recuperaciéon que llevan a cabo personas con un Trastorno Mental
Grave, como la orientaciéon hacia este modelo de los servicios de salud mental que les
atienden. La tesis que se presenta a continuacion estd compuesta por once capitulos que se
distribuyen en cuatro bloques, que hacen referencia a la introduccién, método, resultados

y discusion.

En el primer bloque introductorio nos encontramos con cuatro capitulos, tres de ellos
pretenden conceptualizar los temas que han sido desarrollados durante el proceso del
presente trabajo y un cuarto donde se presentan los objetivos tanto general como
especificos. En el primero de los capitulos se describe el Trastorno Mental Grave (TMG), su
epidemiologia y diferentes aspectos que obstaculizan y afectan a la vida de las personas
diagnosticadas con esta enfermedad mental. A continuacién, en el capitulo dos, se
presenta el modelo de recuperacion personal, donde la recuperacion es entendida como el
proceso personal y subjetivo que lleva a cabo cada individuo para lograr una vida con
valores y propésitos satisfactorios, a pesar de los posibles sintomas de la enfermedad
(Anthony, 1993). Para conocer mejor en qué consiste el modelo de recuperacién se expone
la evolucion del concepto y las diferentes definiciones que se le han dado al concepto, para
asi poder entender mejor las distintas dimensiones que lo componen e incluso las
diferentes fases o etapas que han sido propuestas en la literatura. Asimismo, se describe el
marco conceptual CHIME, el cual ha adquirido mayor relevancia a la hora de operativizar
este proceso subjetivo y personal de cada usuario. La importancia alcanzada por el modelo
de recuperacidén ha generado la necesidad de que los servicios de salud mental estén
orientados hacia esta perspectiva, y con el objetivo de conocer diferentes estrategias
utilizadas para ello se describen diferentes caracteristicas e intervenciones que favorecen
la recuperacion personal. El tercero y ultimo capitulo de este apartado de introduccion,
hace referencia a la evaluacion y para ello se presenta un articulo en relacién a una
revisién sistematica realizada con el objetivo de conocer los diferentes instrumentos
existentes tanto para la evaluacion de la recuperacion a nivel individual, como la de los
propios servicios de salud mental. Ademas, se recogieron las distintas dimensiones que
cada uno de estos instrumentos utilizan para la evaluacion de estos dos aspectos. La
revision muestra cdmo existen una gran variabilidad de dimensiones e instrumentos para

la evaluacién de estos conceptos, sugiriendo que no hay consenso unificado en relacion a
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su conceptualizacién y herramientas a utilizar para su valoracién. Asimismo, la validaciéon

al castellano de estos instrumentos es escasa.

En el capitulo cuatro se especifica el objetivo general, el cual se desglosa en los
siguiente cuatro objetivos: 1) presentar el proceso de adaptacion y las caracteristicas de
adecuacién psicométrica del cuestionario REE; 2) probar la estructura factorial del REE
teniendo en cuenta el marco conceptual CHIME; 3) proporcionar a los clinicos y servicios
asistenciales herramientas para interpretar los resultados individuales del REE; y por
ultimo, 4) evaluar el proceso de recuperaciéon personal de los usuarios del Red de Salud
Mental de Bizkaia (RSMB), y conocer las diferentes variables que puedan estar
interactuando en dicho proceso. Ademas en este capitulo se presentan las hipoétesis

especificas de cada uno de los objetivos descritos.

En el segundo bloque y quinto capitulo se presenta la metodologia general de la tesis.
Se aborda en detalle la puesta en marcha del proyecto, donde se incluye el procedimiento
seguido para la traduccién del instrumento, la preparacién para la recogida de la muestra
con la formacién de los entrevistadores y el protocolo seguido para la recogida de
informacién. Asi como se describen los distintos instrumentos utilizados para la obtencién
de datos, y los andlisis estadisticos utilizados para posteriormente poder hacer la
interpretacion de los mismos. Ademas, en este capitulo se lleva a cabo un apartado
especifico sobre la extraccién muestral para explicar como ha sido realizado muestreo
aleatorio estratificado por sexo, edad y centro asistencial, con reposicion de los

participantes que no cumplian criterios de inclusion, para el total de la muestra (n=312).

El tercer bloque que hace referencia a los resultados, se presentan cuatro articulos que
han sido desarrollados con el objetivo de dar a conocer a la comunidad cientifica los
hallazgos principales de la presente tesis. El primero de ellos —capitulo seis-, responde al
primer objetivo especifico y en él se presentan las evidencias psicométricas que muestran
el proceso de adaptacion al castellano del instrumento REE, convirtiéndolo en una
herramienta interesante para evaluar el modelo de recuperacidn. Tanto las puntuaciones
de consistencia interna como los analisis factoriales han mostrado indices adecuados de
unidimensionalidad para cada una de las secciones del REE, lo que sugiere que cada una
de las dimensiones del REE (‘importancia de los componentes de recuperacién’,
‘experiencia de los componentes de recuperacion en los programas y servicios’, ‘clima
organizacional’ y ‘marcadores de recuperacién’) pueden utilizarse de forma
independiente. Asimismo, las correlaciones con otros instrumentos han ofrecido una

apropiada validez concurrente.
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A continuaciéon, nos encontramos con el séptimo capitulo, el cual hace referencia al
segundo trabajo realizado para dar respuesta al segundo objetivo especifico, que
pretendia probar la estructura factorial del REE teniendo en cuenta las dimensiones y
subdimensiones del marco conceptual mas utilizado para explicar el modelo de
recuperacién (CHIME). Para ello, cinco jueces expertos han relacionado los 24 elementos
de recuperacion evaluados en el REE con las distintas dimensiones y subdimensiones del
CHIME obteniendo indices de acuerdo y coeficientes Kappa adecuados. Posteriormente, se
comprobd por medio de andlisis factoriales confirmatorios la estructura propuesta por los
jueces, resultando en indices adecuados para dos modelos estructurales: la existencia de
un modelo de estructura bi-factorial y la alternativa de un modelo de cinco factores
especificos subsumidos en un factor general de segundo orden. Ambas estructuras
factoriales muestran como el REE es un instrumento congruente con la valoracion de las
cinco dimensiones propuestas por el CHIME, y al mismo tiempo con la utilizaciéon de un

indicador global del modelo de recuperacién.

En el capitulo ocho, se presenta el estudio que ha dado respuesta al tercer objetivo, es
decir, proporcionar al clinico una herramienta util para poder valorar el proceso de
recuperaciéon de cada uno de los individuos y recoger informacién sobre la orientacion de
los servicios de salud mental. Para ello se han calculado los baremos y el indice de Cambio
Fiable teniendo en cuenta la edad, el sexo y el recurso asistencial al que acuden. La
explicacion de ambos procedimientos se desarrolla a través de dos ejemplos, donde es
facil observar las posibilidades que ofrecen ambas metodologias a la hora de ayudar al
clinico en la toma de decisiones. Por un lado, los baremos permiten conocer la posicién
relativa del individuo respecto a su grupo de referencia, mientras que el por el otro lado, el
indice de Cambio Fiable permite conocer si el cambio que realiza el usuario es

estadisticamente significativo y clinicamente relevante.

En el ultimo capitulo que compone el bloque tres de resultados, se presenta el articulo
con el cuarto objetivo especifico, donde se evalta el proceso de recuperaciéon en la RSMB y
conocer otras posibles variables que puedan estar interactuando en el proceso. En este
trabajo se muestran, en primer lugar, los elementos mas valorados por los usuarios de los
servicios en el proceso de recuperacion. Para luego conocer en cuales de estos elementos
existe una mayor discrepancia entre la experiencia que ellos perciben de como esos
elementos se promueven en los servicios y la importancia relativa que le dan a los mismos.
En segundo lugar, a través de técnicas de regresion lineal jerarquica se ha conocido el
valor predictor de las distintas variables en relaciéon al indice sintomatoldgico y a la

recuperacion personal. Y por ultimo, teniendo en cuenta las variables que habianmostrado
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un valor predictivo a ambos tipos de recuperacion se calculé un modelo estructural. Este
modelo mostré como las discrepancias positivas podrian estar influyendo en el proceso
personal de recuperacion, esta recuperacion personal a su vez se asocia de forma negativa
con el indice sintomatoldgico o recuperacion clinica, relacion que es mediada por el

estigma internalizado que sufren estas personas.

Finalmente, en el Ultimo y cuarto bloque que hace referencia a la discusién, nos
encontramos con los dos ultimos capitulos: el décimo que hace referencia a la discusiéon
general y el undécimo donde se exponen de forma simplificada las conclusiones mas
relevantes de la tesis. En la discusién general se presentan de una forma compendiada las
conclusiones ya mencionadas en los distintos trabajos del bloque anterior, para continuar
con un apartado de posibles implicaciones practicas de los resultados encontrados, las

limitaciones del trabajo y posibles lineas futuras.
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Trastorno Mental Grave

1.1. Qué se considera un TMG

No existe un consenso Unico a la hora de definir y especificar los criterios de inclusiéon
para el diagndstico del Trastorno Mental Grave (TMG), ya que en él pueden considerarse
diferentes dimensiones o diagndsticos para su inclusion (Ruggeri, Leese, Thornicroft,
Bisoffi, & Tansella, 2000). Sin embargo, como se recoge en la Guia de Practica Clinica de
Intervenciones Psicosociales en el Trastorno Mental Grave (Ministerio de Sanidad y
Politica Social, 2009), y en la literatura relacionada (Schinnar, Rothbard, Kanter, & Jung,
1990) la definiciéon mas utilizada tiene como base la descrita inicialmente en 1987 por el
Instituto Nacional de Salud Mental (NIMH; National Institute of Mental Health) de los
Estados Unidos en la cual se incluyen las siguientes dimensiones: criterios diagndsticos,

duracidn de la enfermedad y presencia de discapacidad.

» Criterios diagndsticos: personas que cumplen los criterios diagnésticos establecidos en
la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10; OMS, 2003) de los siguientes
trastornos: Trastornos esquizofrénicos (F20.x), trastorno esquizotipico (F21),
trastornos delirantes persistentes (F22), trastornos delirantes inducidos (F24),
trastornos esquizoafectivos (F25), otros trastornos psicéticos no organicos (F28 y
F29), trastorno bipolar (F31.x), episodio depresivo grave con sintomas psicoticos
(F32.3), trastornos depresivos graves recurrentes (F33) y trastorno obsesivo

compulsivo (F42).

» Duracién del trastorno: evolucion del trastorno durante 2 o mas afios, o poseer un
deterioro progresivo y marcado en el funcionamiento durante los tltimos 6 meses a
pesar de que los sintomas hubiesen remitido. A través de este criterio se pretenden
descartar aquellos casos que pese a presentar un diagnéstico de gravedad no tienen un
recorrido largo y no presentan un prondstico claro, lo que podria estar evitando que

estos casos evolucionasen hacia un TMG (Rodriguez & Bravo, 2003).

» Presencia de discapacidad: la persona sufre una discapacidad de grado moderada a
severa en el funcionamiento personal, laboral, social y familiar. Inicialmente, la
evaluacion de la discapacidad se determinaba por la presencia de tres o mas de los
ocho criterios establecidos por el NIMH, mientras que actualmente es evaluada a
través la Escala de Evaluacion de la Actividad Global (EEAG; Bobes, Portilla, Bascaran,
Saiz y Bousofio, 2002) o por su version en inglés Global Assessment of Functioning

(GAF, Endicott, Spitzer, Fleiss, & Cohen, 1976), donde la puntuaciéon 50 es utilizada
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como punto de corte, ya que este valor estaria indicando sintomas graves o una

alteracion grave de la actividad social, laboral o escolar.

No obstante, a pesar de que esta definicién esta extensamente aceptada, existen otros
autores que proponen el uso de otras dimensiones complementarias para el diagnéstico
del TMG. En este sentido, la Asociacién Espafiola de Neuropsiquiatria (2012) sugiere
afiadir otra dimensién que hace referencia a la complejidad en su representacién donde se
recogen otros problemas asociados a la enfermedad, como podrian ser la discapacidad
intelectual, la comorbilidad psiquiatrica, el uso inadecuado de recursos asistenciales o la
existencia de problemas en el dmbito familiar (p.e., disfuncionalidad de la relacién
familiar, padres a cargo, etc). Asimismo, Slade, Powell y Strathdee (1997) propusieron el
uso de cinco criterios: seguridad, apoyos informales y formales, diagndstico, discapacidad
y duracién, para detectar aquellas personas con enfermedad mental grave y persistente y
poder proporcionarles los cuidados sanitarios necesarios en base a sus necesidades. Estos
autores sugieren también que a través de la operacionalizacién de estas dimensiones se
podria obtener un indice que ayude a los sistemas de salud a valorar la asistencia

necesaria de cada uno de los enfermos que acude a los centros de atencién sociosanitaria.

Otras propuestas como la de Ruggeri et al., (2000) plantean la definicién del trastorno
mental grave desde una perspectiva bidimensional, es decir, teniendo en cuenta
unicamente las dimensiones de duracién y discapacidad propuestas por el NIMH (1987),
ya que consideran que engloba un mayor nimero de usuarios que hacen uso continuado
de los servicios de salud mental y causan un desgaste en sus cuidadores. La utilidad de
esta perspectiva es reafirmada en el estudio llevado a cabo por Parabiaghi, Bonetto,
Ruggeri, Lasalvia, & Leese (2006) donde prueban que la utilizacién de esta definicién
menos estricta que la tridimensional, parece predecir mejor aquellos casos que

experimentardn una mayor carga para los servicios asistenciales.

En resumen, como hemos podido apreciar en la literatura aparecen distintas
definiciones y formas de conceptualizar el trastorno mental grave. Pero en cualquier caso,
aquellas que consideran las tres dimensiones propuestas por el NIMH en 1987
(diagnostico, duracién de la enfermedad y grado de discapacidad) han recibido un mayor
reconocimiento. En la revision realizada por Schinnar y colaboradores (1990) se observé
cémo aplicando 17 definiciones distintas a una muestra de 222 pacientes la prevalencia
del trastorno mental grave variaba (entre un 4 y un 88%), siendo la definicién propuesta
por el NIMH la mas representativa debido a que incluia unas estimaciones medias para el

diagndstico del TMG (entre el 45-55%).
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1.2. Epidemiologia

Como consecuencia de la falta de unicidad en la conceptualizacién y definicion del
trastorno mental grave, los datos y estudios respecto a la prevalencia o incidencia del
trastorno son escasos. En el trabajo realizado por el grupo de Ruggeri (2000), donde se
muestran datos de dos ciudades Europeas, se encontré como la prevalencia del TMG
teniendo en cuenta la definicién tridimensional del NIHM, fue de 2.55 por cada 1000
habitantes teniendo en cuenta la poblacién general - caso de Londres-, y de 1.34 por cada
1000 en usuarios registrados en los servicios de salud mental -estudio realizado en

Verona-.

Espafia particip6 en un estudio Europeo (European Study of the Epidemiology of Mental
Disorders) junto con otros seis paises, a través del cual se conocieron datos acerca de los
trastornos mentales: un 19.5% de las personas sufrian un trastorno mental en algin
momento de su vida y un 8.4% en los ultimos 12 meses, siendo el trastorno mental mas
frecuente el episodio depresivo mayor con un 3.9% de prevalencia/afio (Haro et al., 2006).
No obstante, si bien los datos epidemioldgicos muestran una gran prevalencia de los
trastornos mentales en la poblacién espafiola, pueden inducir a la confusion respecto a la
verdadera prevalencia de los TMG; en tanto que el estudio consider6 para su inclusién
como ‘trastorno mental’ cualquier epigrafe o manifestacién nosoldgica, desde Ila
esquizofrenia hasta cualquier manifestaciéon dentro del espectro de los trastornos del
estado del dnimo o los trastornos de ansiedad. En lo que se refiere a los datos
epidemioldgicos unicamente del trastorno mental grave, en el documento de la Estrategia
en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud se estableci6 en 2.5-3% la prevalencia del
TMG en la poblacion adulta Espafiola (Ministerio De Sanidad Y Consumo, 2007). No
obstante estos datos varian, ya que los datos planteados en el Plan estratégico de Salud
Mental de la Comunidad de Madrid estiman una probabilidad entre el 0.6 y 1% de
prevalencia para el TMG en la poblacién (Salud Madrid, 2018).

Para la provincia de Bizkaia, localizacién geografica donde se desarrolla el presente
estudio, los datos de prevalencia general para la poblacion de TMG se han estimado en
torno a las 10.000 personas (una prevalencia del 0.86%, lo que supone 8.69 casos por cada
1000 habitantes), y entre ellas se estima que unas 7.000 (aproximadamente el 70%) se

encuentran atendidas dentro de la Red de Salud Mental de Bizkaia (RSMB, 2015).
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1.3. Caracteristicas y obstaculos asociados a la enfermedad

Las personas diagnosticadas de un trastorno mental grave no solo sufren los sintomas
propios de la enfermedad, sino que también les acompafian una serie de dificultades
comunes que pueden interponerse en su proceso de recuperacion. Muchas de estas
dificultades no tienen que ver con caracteristicas asociadas a ellas como personas sino que

se tratan de barreras sociales a las cuales tienen que hacer frente (Davidson & Roe, 2007).

Tras el diagnoéstico de una enfermedad, mental la interaccién social y la red de apoyo de
estas personas se ven muy reducidas, limitandose en muchos casos a la familia y el
entorno mas cercano (Belloso, 2012). Este aislamiento puede ser consecuencia del estigma
o los prejuicios negativos que la sociedad tiene hacia las personas que sufren una
enfermedad mental, lo que genera que las opiniones o las acciones de estas personas sean
desvalorizadas e incluso no tenidas en cuenta (Wahl, 2012), pudiéndose llegar producir
actos de discriminacién. Ademas, cuando este estigma es interiorizado por la persona
surge el estigma internalizado o autoestigma (Lucksted & Drapalski, 2015),
retroalimentando este aislamiento y disminuyendo la autoestima (Link, Struening, Neese-
Todd, Asmussen, & Phelan, 2001), llegando a provocar sentimientos y/o ideaciones de no
tener nada que ofrecer a los demas, de no creer en sus propios juicios o de culpabilizarse
por padecer la enfermedad (Silverstein & Bellack, 2008). Asimismo, este autoestigma
también ha sido asociado a otros factores tales como una menor conciencia de
enfermedad, busqueda de ayuda (Schomerus et al.,, 2018) y una mas baja adherencia al
tratamiento (Kamaradova et al,, 2016). Por tanto, esta presion ejercida desde el entorno
social que pasa a ser alimentada e interiorizada por la persona, es una barrera importante
a la cual los usuarios de los servicios de salud mental deben hacer frente en su proceso de
recuperacion. Los familiares de estas personas, aunque de forma distinta, también
experimentan el estigma y la discriminacién, ademas de otros efectos secundarios

derivados del cuidado como son la verglienza o la culpa (Corrigan & Miller, 2004).

Otra consecuencia de la enfermedad, y que sobretodo se da durante los periodos mas
sintomaticos, es la dificultad que estas personas tienen para manejarse y vivir de forma
auténoma, generando asi una dependencia en los servicios y las personas o familiares que
les atienden (Rodrigez & Bravo, 2003). Ademas, dado que la sociedad no esta concienciada
ni documentada en relacion a la enfermedad mental, en muchos casos las familias tampoco
estan preparadas o no saben como hacer frente a las situaciones que derivan del cuidado
de un familiar con trastorno mental grave, ya que a pesar de que puedan tener una

trayectoria médica larga no saben detectar los periodos de mayor alerta o gravedad
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(Davidson & Roe, 2007). A esto se le suma la falta de conciencia de enfermedad que
pueden tener en ciertos momentos estas personas, que en ocasiones deriva en una
inadecuada detecciéon precoz de posibles recaidas, y como consecuencia en la posible
necesidad de un ingreso hospitalario (Belloso, 2012). Asimismo, es importante tener en
cuenta que el tratamiento farmacolégico es la intervencién bdasica que reciben las
personas con un diagndstico de trastorno mental grave, y por ello, es necesario tener en
cuenta los posibles efectos secundarios que pueden sufrir como consecuencia de los
medicamentos utilizados para hacer frente a algunos de los sintomas de la enfermedad

(Mancini, Hardiman, & Lawson, 2010).

Por ultimo, destacar que tanto el mantenimiento en el mundo laboral como las
oportunidades de acceso al trabajo remunerado es otra de las barreras a las que tiene que
hacer frente este colectivo. Ello repercute no solo su integracién social sino también en la
posibilidad de llevar a cabo una vida independiente a nivel econdémico y, como
consecuencia, la dificultad para cubrir las necesidades basicas para poder desarrollar una
vida digna (Belloso, 2012). Disfrutar de un puesto de trabajo tiene un rol importante en la
recuperacion debido a que permite a la persona desarrollar sentimientos de autoeficacia,
autoestima y/o confianza en uno mismo, asi como aumentar el contacto social (Dunn,
Wewiorski, & Rogers, 2008; Pachoud et al., 2010); por el contrario, no tener acceso al

mercado laboral genera las emociones contrarias y la necesidad de dependencia.

Estos son algunos de los obstaculos o barreras mas comunes que las personas con
enfermedad mental encuentran como consecuencia de la misma. Sin embargo, no se debe
olvidar que estas no son las tUnicas, ya que como seres humanos tienen sus propias
circunstancias vitales que dan lugar a situaciones personales que junto a la enfermedad se
pueden presentar aumentando o aliviando los distintos obstaculos a los que hacer frente

para ir logrando el proceso hacia la recuperacién.
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2.1. Introduccion

La atencion en salud mental y en especial al trastorno mental grave ha sufrido una
evolucion importante durante las dltimas décadas. A través del presente capitulo se
pretenden explicar los diferentes hechos que han posibilitado esta transformaciéon hasta
llegar al modelo de recuperacidn actual, perspectiva que considera que la persona puede
vivir una vida satisfactoria a pesar de los sintomas de la enfermedad (Anthony, 1993),
dejando de lado la recuperacion clinica mas tradicional que considera Unicamente la
mejoria de los sintomas como indicador de recuperacién. Tras definir y diferenciar ambas
perspectivas se realizara una conceptualizaciéon del modelo de recuperacion personal, no
sin antes advertir que dada la subjetividad e individualidad del concepto y la gran
interaccion existente entre los distintos aspectos que podrian componer este modelo,
resulta complejo exponer una conceptualizacién clara y unificada del constructo (Burgess,
Pirkis, Coombs, & Rosen, 2011). Asimismo, esta evolucién en el concepto también ha
supuesto un reto para los sistemas de salud mental que buscan ofrecer e implementar en
los servicios practicas asistenciales orientadas hacia el modelo de recuperacion (Farkas,
Gagne, Anthony, & Chamberlin, 2005). Por tanto, a lo largo de este capitulo también se
expondran los distintos elementos que favorecen la orientacién de los servicios y algunos
programas o modelos utilizados en distintos servicios para la implantacién de dicha
perspectiva, donde el usuario adquiere un rol activo en el proceso. Por tltimo, se expondra
un apartado que hace referencia a la evaluaciéon de los conceptos, ya que es de vital
importancia poder valorar tanto la recuperaciéon a nivel personal como de su puesta en
marcha en los servicios, con el objetivo de poder conocer cémo se esta llevando a cabo y
poder actuar en consecuencia. Para este procedimiento se ha encontrado cierta dificultad
debido a la existente falta de claridad en su conceptualizacion. Esta reflexion es previa al
capitulo tres, en el cual se va a presentar una revision de las diferentes herramientas

encontradas para ello.

2.2. Laevolucion del concepto de Recuperacion

Durante las décadas de los afios 60-80 surgié un movimiento entre los profesionales de
la salud mental que provocé un cambio a la hora de entender la recuperacién en el TMG.
Durante este periodo sucedieron una secuencia de diversos factores que influenciaron en
la forma de entender la enfermedad, el tratamiento y las posibilidades de estas personas

para lograr su recuperacion e integracion en la sociedad.
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Por un lado, en los afios 60 y de mano de la anti-psiquiatria, se llevé a cabo la
desinstitucionalizacion de los psiquidtricos como consecuencia de los movimientos
sociales llevados a cabo por algunos grupos minoritarios. Desde la practica profesional,
muchos fueron los que se posicionaron en contra del modelo clasico y proteccionista de la
medicina que cura y cuida, por un modelo alternativo en el que se compartia las soluciones
terapéuticas con los propios usuarios, haciéndoles participes tanto del proceso como de la
responsabilidad de asumir sus propias decisiones vitales. Asimismo, muchos enfermos
mentales se movilizaron por sus derechos logrando la salida de los hospitales y la creacién
de otro tipo de recursos asistenciales que no conllevaban ingreso. A este respecto, cabe
mencionar que el primer plan de salud mental de la Comunidad Auténoma Vasca, que
proponia la creacion de Centros de Salud Mental (CSMs) ambulatorios -antes inexistentes-
como ejes centrales de la asistencia comunitaria, se desarrolldé en los afios 80
(Ajuriaguerra, 1983). Este hecho permitié mostrar a través de estudios longitudinales
como algunas de las personas que hasta el momento habian estado ingresadas eran
capaces de recuperarse de los sintomas y adaptarse al entorno (Carpenter & Kirkpatrick,
1988; Davidson & McGlashan, 1997; Harding, Brooks, Ashikaga, Strauss, & Breier, 1987;
Harrison et al.,, 2001; Harrow, Jobe, & Faull, 2012). Desde esta perspectiva, el trastorno
mental grave dejaria de verse como una enfermedad incurable y con un prondstico claro
hacia el deterioro, mostrando confianza y dando oportunidades a las capacidades

potenciales de los enfermos.

Por otro lado, estas personas comenzaron a relatar sus experiencias en el proceso de
recuperacion dando visibilidad a sus habilidades como personas capaces de alcanzar
mayores niveles de recuperacién y adaptacién psicosocial (Anthony, 1993). En este
sentido se recogieron relatos en primera persona, y se llevaron a cabo estudios
cualitativos que han propiciado un cambio de paradigma en la recuperacion del TMG,
permitiendo conocer distintos factores que estas personas consideran que promueven los
procesos de recuperacion (Deegan, 1996; Jacobson, 2001). “Cuento la historia de mi propio
proceso de recuperacién para que asi otros puedan recuperarse también” (p.337) (Ridgway,
2001). Ademas, este movimiento surge en un momento en que la filosofia de la autoayuda

esta en pleno auge (Young & Ensing, 1999).

Los términos utilizados para referirse a estos conceptos también han evolucionado
reflejando una mayor autonomia por parte de las personas afectadas. En este sentido,
palabras como rehabilitacion psicosocial, incapacitacién o adherencia al tratamiento han
quedado en un segundo plano y han sido sustituidas por recuperacién personal, medidas

funcionales de proteccién o toma compartida de decisiones, respectivamente. Asimismo, la
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practica de salud mental mas paternalista ha evolucionado a practicas donde se promueve
la participacion activa de los usuarios que acuden a los servicios (Delman, Clark, Eisen &

Parker, 2015).

2.3. Definiciones del modelo de recuperacion

La definicién mas utilizada y representativa del modelo personal de recuperacién es la

formulada por Anthony (1993) quien describe este concepto coémo:

“La recuperaciéon es un proceso Unico, hondamente personal, de cambio de
actitudes, valores, sentimientos, metas, habilidades y roles de una persona. Es una
manera de vivir una vida satisfactoria, con esperanza y aportaciones, incluso con las
limitaciones causadas por la enfermedad. La recuperacién implica el desarrollo de
un nuevo significado y propoésito vital a medida que la persona crece mas alla de los

efectos catastroéficos de la enfermedad mental” (p.21).

Sin embargo, la primera definicién del concepto fue formulada por Deegan en el afio
1988 dando comienzo a esta nueva forma de entender la recuperacion, quien describié su

proceso hacia el logro de esta perspectiva de recuperacién como:

“La recuperacion es un proceso, una forma de vida, una actitud y una forma de
abordar los desafios del dia. No es un proceso perfectamente lineal... La necesidad
de enfrentar el desafio de la discapacidad y restablecer un nuevo y valioso sentido
de integridad y propoésito dentro y mas alla de los limites de la discapacidad; la
aspiracién de vivir, trabajar y amar en una comunidad en la que uno hace una

contribucioén significativa” (p.15).

Por otro lado, desde una perspectiva mas institucional, el concepto de Recuperacion
Personal también ha sido abordado y contribuido en su desarrollo y explicacion. Tal es el
caso de la aportacion de la Administraciéon de Servicios de Abuso de Sustancias y Salud
Mental (SAMHSA: Substance Abuse and Mental Health Services Administration, 2006) que
describi6 la recuperacion en la Declaracion del Consenso Nacional sobre la Recuperacion

en la Salud Mental como:

“La recuperacion de la salud mental es un viaje de curacién y formacion que permite a
una persona con un problema de salud mental vivir una vida significativa en una

comunidad de su eleccion, al tiempo que se esfuerza por alcanzar su pleno potencial’.
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Y por el otro lado, destacar la reflexion de Priscilla Ridgway (2001) quien describe el

proceso con las siguientes palabras:

“Soy una persona tunica, luchando contra un trastorno psiquiatrico, y a través de mis
actitudes y acciones diarias, con la ayuda de los demas, puedo y he recuperado una
vida significativa. Cuento la historia de mi continuo viaje de recuperacién para que

otros también puedan recuperarse” (p.337).

Ademas de recoger los siguientes aspectos caracteristicos de la recuperacidon
encontrados por esta misma autora en las narraciones en primera persona (véase Tabla

1).

Tabla 1. Priscilla Ridgway encuentra los siguientes temas y patrones en distintos relatos personales de personas
expertas en el proceso de recuperacion (Adaptado de Ridgway, 2001)

La recuperacion es el despertar de la esperanza después de la desesperacion.
La recuperacion es romper con la negacion y lograr la comprension y la aceptacion.
La recuperacion es pasar del aislamiento al compromiso y la participacion activa en la vida.

La recuperacion es un afrontamiento activo en lugar de una adaptacion pasiva.

YV V. V V V

La recuperacion significa dejar de verse a si mismo como una persona con un trastorno psiquiatrico y
recuperar un sentido positivo de la vida.

A\

La recuperacion es pasar de la alienacion a un sentido de significado y proposito.
> Larecuperacion es un viaje complejo y no lineal.

» Larecuperacion no se logra sola, sino que el viaje implica apoyo y colaboracion.

A la vez que el modelo de recuperacion ha ido adquiriendo relevancia a nivel personal,
también ha ido surgiendo un mayor interés por parte de las politicas asistenciales, en que
los servicios y profesionales trabajen en la implantacién y puesta en marcha de servicios
orientados hacia esta perspectiva de la recuperacion. En este sentido se han descrito como
deberian ser guiados estos servicios de salud mental, Davidson, O’Connell, Tondora,

Styron y Kangas (2006) proponiéndose que:

“Han de identificarse y construirse en base a aspectos individuales, fortalezas, dreas de
salud y las competencias para apoyar a la persona en el manejo de su condicion al
mismo tiempo que recupera un sentido significativo, constructivo y de pertenencia de

la comunidad” (p.641).
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2.3.1. Diferencias entre las distintas perspectivas de recuperacion

En la literatura, y dependiendo de los autores, encontramos distintas etiquetas para
denominar y diferenciar las definiciones de las dos perspectivas de recuperacion
extensamente utilizadas; donde por un lado estaria la recuperacién clinica mas tradicional
y por el otro el modelo de recuperacién mas actual descrito en el apartado anterior. A este
respecto, algunos autores (Slade, Amering y Oades, 2008), han denominado los dos
significados de la recuperacién cémo: la recuperacion clinica versus la recuperacién
personal. En la recuperacién clinica se espera que tras el tratamiento la persona mejore a
nivel sintomatoldgico, obteniendo una reduccién o remisién de los sintomas acompaifiada
de una mejoria funcional. Esta forma de entender la recuperacién hace que su
operacionalizacion sea sencilla, ya que es un concepto claro e invariable para las distintas
personas. Sin embargo, la recuperacion personal hace referencia al proceso a través del
cual las personas construyen su propia experiencia de recuperacidn, y dado al caracter
subjetivo y multidimensional de este modelo, existe una mayor dificultad a la hora de
llevar a cabo su evaluaci6on. Lysaker y su equipo (2006) utilizan los términos de
recuperacion objetiva versus recuperacion subjetiva para referirse a estos dos conceptos
respectivamente. Del mismo modo Bellack (2006) se refiere a ellos como recuperaciéon
cientifica versus el modelo de recuperacion centrado en el consumidor. Con el mismo
objetivo de diferenciar estas dos perspectivas, Davidson y Roe (2007) hacen referencia a
ellas como “recuperacion de” y “recuperacién en”, o en inglés recovery from versus
recovery in, donde la “recuperacion de” viene determinada por una mejoria en el estado de
salud mientras que la “recuperacién en” se refiere a la adaptacion y aceptacion de la
presencia de la enfermedad. Por ultimo, esta distincidn puede conocerse desde una
perspectiva mas relacionada con la practica de los servicios como: el modelo de
recuperaciéon creado en los servicios versus el modelo de recuperacién centrado en la

persona (Schrank & Slade, 2007).

Algunos estudios han mostrado como ambos tipos de recuperacién son procesos
complementarios y un tipo de recuperacién no va necesariamente asociado al otro (Roe,
Mashiach-Eizenberg, & Lysaker, 2011; Silverstein & Bellack, 2008; Slade et al., 2014). Sin
embargo, Davidson & Roe (2007) sugieren que debido a la alta coexistencia y relacion
entre ambas perspectivas, al ayudar a una persona a vivir con ciertos sintomas de la
enfermedad no solo le ayuda a tener una vida mas satisfactoria sino que en muchos casos
contribuye también en la reduccion o mejora de dichos sintomas. Ademas las distintas

perspectivas existentes para alcanzar la recuperacion podrian contribuir en el aumento de

32



Modelo de recuperacion

la esperanza de estas personas, debido a que sugieren distintas posibilidades de logro y

bienestar (Davidson & Roe, 2007).

2.4. Conceptualizacién

La recuperacion es un proceso complejo, multifacético y subjetivo, que depende de
diferentes factores tanto personales como ambientales (Mancini et al., 2010). Como
consecuencia de ello, en la literatura existen distintos trabajos que sefialan diferentes
dimensiones asociadas al proceso, hecho que ha supuesto una gran dificultad para los
profesionales a la hora de unificar y conceptualizar aquellas dimensiones concretas que
forman parte de la experiencia de recuperaciéon. A lo largo de este apartado se van a
exponer diferentes aspectos o indicadores clave identificados en los distintos estudios
donde se han tenido en cuenta narrativas y otros procedimientos. También se van a
sefalar etapas o fases que forman parte de la evolucidén que han de llevar a cabo estas
personas. Por tltimo y a pesar de la mencionada falta de consenso en su conceptualizacion
y respecto a las dimensiones implicadas en el proceso, se expondra el marco conceptual
denominado como CHIME (Leamy, Bird, Le Boutillier, Williams, & Slade, 2011), el cual es

actualmente el mas utilizado para definir este modelo de recuperacién personal.

2.4.1. Predictores o dimensiones del modelo de recuperacion

En la Tabla 2 se presentan los componentes clave de recuperaciéon encontrados en
distintos estudios. Si bien los nueve estudios representados difieren en los elementos
clave que incluyen dentro del proceso, si se observa una serie de factores comunes que a
continuaciéon desarrollaremos de forma especifica. Ademas, la gran complejidad y
correlacidn existente entre la mayoria de los elementos hace dificil la desagregacion entre
ellos, y como consecuencia, algunos de los elementos clave encontrados en estudios o
narrativas pueden estar implicitos por otros dentro de una categoria mayor de
ordenacion. Por ello, teniendo en cuenta los que aparecen con mayor frecuencia se

destacan los siguientes:

» La esperanza es uno de los aspectos mas importantes y basicos de la
recuperacion. Es necesario que la persona sienta que es posible llevar a cabo este
proceso para que comience a dar pequefios pasos hacia la recuperacién y una vez
este en ello mantenga su compromiso (Andresen, Oades, & Caputi, 2003; Jacobson
& Greenley, 2001; Onken, Craig, Ridgway, Ralph, & Cook, 2007; Ridgway, 2001).

Las fuentes que motivan la esperanza son personales, y muchos la desarrollan a
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través de las interacciones que tienen con los demas y el entorno (Anthony, 1993),
mientras que para otros pueden estar relacionadas con la espiritualidad
(Davidson, O’Connell, Tondora, Lawless, & Evans, 2005). Hay que destacar que son
los componentes actitudinales de la esperanza los que hacen que ésta sea un motor
de cambio importante, entre los que se destacan: el reconocer que existe un
problema, querer llevar a cabo un cambio, focalizarse en las fortalezas y no en las
debilidades de cada uno, ir sitiendose bien con los pequefios logros o intentar ser
optimista (Jacobson & Greenley, 2001).

La redefinicion o reconstruccion de la identidad de uno mismo es un elemento
importante en el proceso de recuperacion, ya que una de las consecuencias mas
relevantes tras el diagnéstico de una enfermedad mental recae en la pérdida de
identidad (Andresen et al., 2003). Por ello durante este proceso es necesario que la
persona tome consciencia de que la enfermedad no es la caracteristica principal de
si mismo, sino que es un aspecto aislado de su propia identidad (Davidson et al.,
2005; Del Olmo, 2010). Esta reconstruccion implica llevar a cabo diferentes
procesos personales, siendo necesario que la persona acepte la enfermedad mental
a través de alguna explicaciéon que le ayude a entender su experiencia y darse
cuenta que es lo que ha perdido, porque solo asi podra reconocer que parte de su
identidad recoge la enfermedad y podra comenzar a reconstruir el resto (Schrank
& Slade, 2007). Un ejemplo de la interconexion de estos elementos puede
observarse en la Tabla 2 para algunos autores la aceptacion de la enfermedad es
considerada como otro elemento independiente a este proceso de reconstruccion
de la identidad a través del cual el individuo logra aceptarse a si mismo (Davidson
et al,, 2005; Young & Ensing, 1999).

La busqueda del significado y propdsito en la vida es una necesidad inherente al
ser humano. Sin embargo y dado que el diagnéstico de una enfermedad mental en
la mayoria de los casos provoca un cambio en los propdsitos de vida de la persona,
es necesario que esta encuentre alternativas a esas metas y se involucre en
actividades o roles que sean significativas para uno mismo (Del Olmo, 2010;
Schrank & Slade, 2007).

Otra dimensién frecuente del proceso de recuperacion es el empoderamiento, a
través del cual la persona toma el control y decide sobre su propia vida (Nelson,
Lord, & Ochocka, 2001), asumiendo el riesgo que requieren sus decisiones. Este
indicador engloba o considera otros tres componentes que en algunos de los

estudios han sido considerados como elementos independientes (véase Tabla 2).
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Tabla 2. Elementos o componentes de la recuperacion encontrados en los distintos estudios.

(Resnick, Fontana,

(Ellison, Belanger,

'§ (Young & Ensing, 1999) (N. Jacobson & (Andresen et al., Lehman. & (Davidson et al., (Schrank & Slade, (Onken et ., 2007) (Law & Morrison, Niles, Evans, & Bauer,
@ Greenley, 2001) 2003) Rosenheck, 2005) 2005) 2007) 2014) 2018)
8 . . Andlisis de — . . e
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Por un lado, estaria la autonomia o la habilidad del individuo para vivir y actuar
de forma independiente, lo que requiere conocimiento, confianza en uno mismo 'y
posibilidad de poder elegir alternativas significativas (Jacobson & Greenley, 2001).
Por otro lado, el empoderamiento también contempla la predisposiciéon a asumir
riesgos y salir de la zona de confort, tomando el control o ejerciendo su
autodeterminacion. Y por ultimo, la adquisicion de responsabilidades que
puedan estar relacionadas con aspectos tanto individuales -establecer y
desarrollar metas propias-, como sociales, -el cumplimiento del compromiso que
se tiene hacia los demas- (Jacobson & Greenley, 2001).

La promocion de las relaciones y el apoyo social es otro componente clave,
debido a que la recuperacion se trata también de un proceso social. Las
narraciones en primera persona describen como la recuperaciéon implica estar en
compaififa y ser capaz de relacionarse con los demas, adquirir un rol social o
involucrarse en actividades (Ridgway, 2001; Young & Ensing, 1999). Asimismo,
esta conexion creada con los demads es de vital importancia a la hora de encontrar
apoyos en los momentos dificiles y tener personas con quien ir celebrando los
logros alcanzados (Davidson et al., 2005). En las experiencias de los usuarios
también se recoge la importancia de tener modelos u otros usuarios en fases mas
avanzadas de la recuperacion en los que fijarse, lo que ha llevado en algunos paises
al desarrollo de un nuevo perfil de trabajador en los centros de salud mental
conocido como los agentes de apoyo mutuo (o en inglés peer-support) (Puschner,
2018).

El manejo de los sintomas es también, en cierto grado, importante a pesar de que
la recuperacion personal no se logre a través de la remisiéon de los mismos
(Anthony, 1993; Ridgway, 2001). El transcurso de la enfermedad conlleva
momentos con mas y menos sintomatologia, sin embargo, el aspecto mas relevante
supone la evolucién que realiza el usuario cuando deja de recibir un tratamiento
pasivo y empieza a usar los servicios y tratamientos de forma activa, conociendo
las distintas posibilidades que se ofrecen en los centros asistenciales y tomando
parte en la decision del tratamiento mas oportuno (Del Olmo, 2010). Siempre con
el objetivo de desarrollar estrategias de afrontamiento y control de la enfermedad
hasta alcanzar un nivel de bienestar y una calidad de vida con el que la persona se
sienta comoda (Davidson et al.,, 2005; Schrank & Slade, 2007).

Por ultimo, la necesidad de hacer frente al estigma es recogido por algunos
autores como otro componente de la recuperacién (Firmin, Luther, Lysaker, Minor,

& Salyers, 2016), ya que las personas con una enfermedad mental sufren las
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consecuencias producidas por el mismo, que repercuten en la formacién de su
propia identidad (Davidson et al.,, 2005; Lucksted & Drapalski, 2015). EI hacer
frente a esta presion ejercida por la sociedad supone que la persona esta llevando
a cabo procesos relacionados con la redefinicion y reconstruccion de la identidad y

la toma de control sobre uno mismo (Del Olmo, 2010).

2.4.2. Fases del proceso de recuperacion

Al igual que existen en la literatura diferentes dimensiones o caracteristicas comunes
para el modelo de recuperacion, también se observa como las distintas fases o etapas de
este proceso han sido nombradas de forma distinta a pesar de que todas ellas tienen como
base una descripcion comun del proceso (Del Olmo, 2010). Este proceso es entendido
como algo unico, no lineal y personal de cada individuo con una enfermedad mental
(Anthony, 1993). Las distintas etapas del proceso pueden verse diferenciadas, como
consecuencia de las distintas actitudes y experiencias personales a la hora de interiorizar
o vivir con el trastorno mental (Davidson, Roe, Andres-Hyman, & Ridgway, 2010). Ademas,
la perspectiva de las etapas de cambio ha ido adquiriendo cierta relevancia, y es por ello
que algunos profesionales entienden el proceso de recuperacién como una serie de fases
interrelacionadas que constituyen el proceso y el camino que las personas han de seguir
para ir adquiriendo mayores niveles de recuperacién (Copic, Deane, Crowe & Oades, 2011;

Davidson et al., 2010).

En el afio 2004 el Instituto Nacional de Salud Mental de Inglaterra (NIMHE - National
Institute for Mental Health in England, 2004) senala las siguientes cuatro fases
consecutivas dentro del proceso de recuperacién: dependencia e inconsciencia,
dependencia y consciencia, independencia y consciencia, y por ultimo, interdependencia y
consciencia. La primera fase de dependencia e inconsciencia hace referencia al comienzo
de la enfermedad, tiempo en que la persona niega la nueva situacion, siente confusién y
experimenta un estado depresivo y de indefension. El paso a la siguiente fase ocurre
cuando la persona se hace consciente de su enfermedad y comienza a ver posible la
recuperacion. Esta etapa de dependencia y consciencia requiere que la persona esté
preparada para recibir ayuda, conozca las diferentes opciones que ofrecen los servicios,
reflexione acerca de sus fortalezas y debilidades, comience a establecerse pequefios
objetivos y a relacionarse con otras personas. A continuacién, viene la etapa de
independencia y consciencia, en la cual el individuo trabaja en los objetivos personales
que ha elaborado para su proceso de recuperacién, asumiendo algunos riesgos y

haciéndose cargo de sus responsabilidades y el control de la enfermedad, asi como de su
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propia vida, aumentando asi su nivel de resiliencia y autoconfianza. Por dltimo, llega fase
de interdependencia y consciencia, resultado final del proceso de recuperacion donde la
persona adquiere el control de la enfermedad entendiendo los sintomas y la experiencia
de la enfermedad, da sentido a su vida y logra un estado de bienestar tanto a nivel

personal como social.

Andresen, Oades, & Caputi (2003; 2006) describieron y validaron empiricamente un
modelo similar al descrito por el NIMHE, pero en este caso sugieren cinco etapas para
explicar este proceso personal, en base a las narrativas en primera persona y entrevistas a
personas con un trastorno mental grave. En la primera fase llamada “moratoria” el
individuo siente confusion sobre su identidad, reacciona con mecanismos de negacién y se
distancian de los demas auto-protegiéndose. A continuacién, viene la fase de “conciencia”
donde la persona visualiza la posibilidad de alcanzar una vida mejor y el camino hacia la
recuperacién. El cambio hacia esta fase puede ser como consecuencia de algo interno, del
apoyo de un profesional o de la ayuda de otro. La tercera etapa es denominada como
“preparacién” y comienza cuando la persona inicia a dar pasos hacia la recuperacion,
conociendo sus fortalezas y debilidades, asi como otras competencias asociadas al
proceso, relacionandose con los demas y aprendiendo sobre la enfermedad y conociendo
los servicios o recursos disponibles. La cuarta fase, “reconstruccion”, es la fase en la cual se
lleva a cabo la participacién activa del proceso y la persona trabaja en el desarrollo de su
identidad positiva a través de la continua evaluacién y la definicién de sus metas. Para ello
es necesario que se responsabilice y tome el control de la enfermedad y de su vida.
Asimismo, durante esta fase es comun que la persona corra riesgos y pueda sufrir recaidas
que le llevaran a intentarlo de nuevo. Por dltimo, el quinto paso de “crecimiento”, que seria
el resultado de todo el proceso. En esta tltima fase, si bien es cierto que el individuo puede
verse afectado por algunos sintomas de la enfermedad, la persona habrda adquirido
habilidades y el nivel resiliencia suficiente como para manejarla y hacer frente a las
adversidades con optimismo y confianza, ademas de desarrollar un sentido positivo de su

identidad.

Por otro lado, y al mismo tiempo que comienza el movimiento de la recuperacion
personal, en el ambito de las adicciones surge el Modelo Transtedrico de Prochaska y
DiClemente (1982) que explica las fases de cambio que una persona ha de ir tomando para
alcanzar un logro. Dada la importancia adquirida por éste modelo teérico en el area de la
salud, las cinco etapas descritas por este son trasladadas al proceso de cambio que ha de
adquirir una persona con TMG para ir obteniendo distintos pasos favorables hacia su

recuperacion personal. Esta adaptacion es llevada a cabo por Davidson et al., (2010) que
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Tabla 3. Las distintas fases de recuperacion en el marco del modelo Transtetrico de cambio, Adaptado de Davidson et al., (2010)
y Leamy et al., (2011.).

Estudio Pre-contemplacion  Contemplacion Preparacion Accion Mantenimiento
(Davidson & Descubrir un yo Hacer un balance Ponerse uno Emplear el sentido
. ) o . g realzado de uno
Strauss, 1992) mas activo de si mismo mismo en accién .
mismo
ﬁBgz)gf r & Diehl, Recuperacion Toma de conciencia, restablecimiento
(Pettie & Triolo, Lucha de sentido Reconstruccion de un sentido positivo de la
1999) identidad
(Young & - iy Ref:uperar la. Mejorar la calidad de
; Inicio de la recuperacion pérdida y seguir :
Ensing, 1999) vida
adelante
(Roe & Ben- Separarse de la Convertir |a El yo como Integracion del yoy
. enfermedaden  El yo como narrador .
Yishai, 1999) enfermedad objeto protagonista la enfermedad
D g Sobrellevar la situacién de manera activa,
. esesperacion, . o
(Ridgway, ) : . reclamando un sentido positivo de uno
aislamiento, Esperanza Compromiso . S o
2001) iy . mismo y de su significado y proposito de
adaptacion pasiva .
vida
(Jacobson, Reconocer el Transformacion del Llegarlall lo.s, demds
(reconciliacién con el
2001) problema yo .
sistema)
(Andresen et Moratorium ConSC|ep0|a de Preparacion Reconstruccion Crecimiento
al., 2003) uno mismo
(Spaniol, La discapacidad se
Wewiorski, Abrumarse por la discapacidad Vivir con la Luchar con la convierte en una
Gagne, & P P discapacidad discapacidad parte pequefia de la
Anthony, 2002) vida de la persona
(National
:\r/llztrllttl;tlerg;Ith Dependencia e Dependencia y Independencia y Interdependencia y
. inconsciencia consciencia consciencia consciencia
in England,
2004)
(Bradshaw, Desarrollo y Esfuerzos hacia la
Armour, & o - X .
Desmoralizacion establecimiento de reintegracion de la
Roseborough, la independencia sociedad
2007)
(Merryman & Dependencia Desempefio Parhmpaqp n activa Desempefio
! ) . . en actividades . .
Riegel, 2007) ocupacional ocupacional asistido N profesional exitoso
significativas
. Desarrollo de . Mantener el
. Encendiendo una - Descubriendo las I
(Noiseux & Descenso al . conocimientos / equilibrio entre las
. o chispa de . o claves del .
Ricard, 2008) infierno activar el instinto . fuerzas internas y
esperanza bienestar
para volar de vuelta externas
Inicios de Semi-recuperacion  Recuperacion total —
(Song & Shih, recuperacion — ecup cuperacion
— vivir con la vivir mas alla de la
2009) luchando contra la
. . enfermedad enfermedad
discapacidad
(Onifade, 2011) Estancamiento Aceptar la ayuda Creer Aprender Autonomia
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explican cémo el proceso comienza por la etapa de “Pre-contemplacion” o “pre-
recuperacion”, donde persona alin no es consciente y no considera el cambio. En segundo
lugar sucede la “Contemplacién”, periodo en el cual la persona se hace consciente de su
deseo de cambio y comienza a pensar como poderlo llevar a cabo y sus posibles
implicaciones. Ridgway (2001) indica que anterior al cambio es necesario aceptar el
desafio de iniciar la recuperacion. En la fase de “Preparacion” se lleva a cabo la
planificacién del cambio, y para ello, es necesario encontrar el sentido y propdsito del
mismo. A continuacién comienza la “Accién”, donde la persona inicia la superacién de la
enfermedad, adquiriendo un rol activo en el cuidado de su salud mental y el tratamiento, al
mismo tiempo que desarrolla distintas habilidades para el control de su vida y confianza
en el manejo de la enfermedad. Tras la “acciéon” viene la dltima fase que hace referencia al
“Mantenimiento”, o también denominado por estos autores como “vivir mas alla de la
enfermedad”, ya que en el modelo de recuperacién no se espera un mantenimiento del
cambio, sino que se propone un crecimiento y desarrollo personal a pesar de la
enfermedad. Asimismo, en la revision sistematica realizada por Leamy y colabroradores
(2011) encuentran estudios que presentan fases o etapas que pueden ser organizadas
dentro del modelo transtedrico del cambio. En la Tabla 3 (adaptada de Davidson, et al,
2010; Leamy et al,, 2011), se muestran diferentes propuestas encontradas en estas dos

investigaciones y su convergencia con las respectivas etapas del modelo transteérico.

La relacién existente entre las distintas fases descritas en la literatura permite conocer
mejor el proceso de cambio, y a pesar de que el proceso sea unico y personal para cada
individuo si se conocen cudles son las fases y los posibles procesos que han de
experimentar las personas para lograr el cambio. El objetivo del conocimiento de la fase en
la que se halla la persona podria permitir o facilitar la creacién de intervenciones basadas
y orientadas hacia el logro de la recuperacién personal de los usuarios atendidos por los

servicios de salud mental (Copik et al,, 2011).

2.4.3. Marcos conceptuales

Como ha sido sefialado anteriormente, diversos componentes y elementos surgen de
los estudios que valoran el modelo de recuperaciéon personal, y a pesar de que existen
diferencias entre las dimensiones utilizadas por cada uno de ellos también coinciden o
encuentran otras en comun. Por ello, y con el fin de establecer un marco conceptual en
relacién a este modelo, Leamy y su equipo (2011) llevaron a cabo una revisién sistematica
de las descripciones encontradas en la literatura sobre el concepto de recuperacion

personal dando lugar al marco conceptual CHIME. Este estd compuesto por cinco
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dimensiones que dan lugar a su acrénimo en inglés: Connectedness (Conectividad o
conexiones sociales), Hope and Optimism about the future (Esperanza y Optimismo sobre
el futuro), Identity (ldentidad), Meaning in life (Vida significativa) y Empowerment
(Empoderamiento). A su vez estas dimensiones se dividen en subcategorias que se

presentan a continuacion en la Figura 1.

Apoyo entre iguales y grupos de apoyo
Relaciones

El apoyo de otros

Formar parte de la comunidad )

YV V VY

C Conexiones sociales -
Conectividad

(\/

f> Creer en la posibilidad de la recuperacion
Motivacién para el cambio

Tener relaciones que transmitan esperanza
Pensamientos positivosy valoracion del éxito
Tener suefiosy aspiraciones

Esperanzay Optimismo
H :
hacia el futuro

Tener dimensiones de la identidad

» Reconstruir / redefinir una identidad positiva de uno
]—‘ mismo
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Identidad

’ —

/> Dar sentido a las experiencias de la enfermedad \
mental

Espiritualidad

Calidad de vida
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M [ Vida significativa ]
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\

E [ Empoderamiento ]7

Responsabilidad personal
Tomar el control de la vida
Centrase en las fortalezas

YV V

Figura 1. Las dimensiones y subdimensiones del marco conceptual CHIME (Leamy et al., 2011)

Esta conceptualizacion teoérica propuesta para explicar el modelo de recuperacion ha
ido adquiriendo una gran relevancia y aceptacién durante los ultimos afios, y como
consecuencia de ello diversos estudios lo han utilizado como base para llevar a cabo sus
investigaciones en relacion a la recuperacion (Brijnath, 2015; Deering & Williams, 2018;
Piat, Seida, & Sabetti, 2017; Stickley, Wright, & Slade, 2018; Stuart, Tansey, & Quayle,
2017). Ademas, este marco conceptual no solo ha mostrado una adecuada validez
transcultural, debido a que la distribucién propuesta por el CHIME ha sido encontrada de
forma similar en estudios sobre recuperacién llevados a cabo en diferentes paises (Slade
et al.,, 2012). Sino que también ha sido validado mediante analisis deductivos e inductivos
por personas usuarias de los servicios de salud mental preguntandoles acerca de sus

experiencias y por el significado del proceso de recuperacion personal, lo que indica que
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se trata de una conceptualizacién apropiada y de interés para su uso a nivel practico y de
investigacidon con personas que acuden a estos recursos asistenciales (Bird et al., 2014b).
No obstante, cabe seflalar que este marco conceptual en relacién al modelo de
recuperacion no debe entenderse como algo rigido y estable, si no que surge de los
elementos comunes encontrados en la investigaciéon cualitativa de las experiencias

llevadas a cabo en este proceso Unico y personal para cada individuo (Slade et al., 2012).

2.5. Puesta en marcha en los sistemas de salud mental

La importancia adquirida por el modelo de recuperacién personal ha generado la
necesidad de que los servicios de salud mental que atienden a personas con TMG estén
orientados y guiados hacia este modelo y faciliten el proceso de recuperacién individual de
estas personas (Roberts & Boardman, 2013). Sin embargo, la transicién de este paradigma
o enfoque al dmbito practico-asistencial no es un cambio facil y requiere que estos
servicios cambien su perspectiva de un modelo centrado en los servicios hacia un modelo
centrado en la persona (Schrank & Slade, 2007), promoviendo la autonomia de los
usuarios. Tanto los beneficiarios como las familias que reciben la atencién deben tomar un
rol activo en el desarrollo de las politicas asistenciales (Jacobson & Curtis, 2000), y esta
orientaciéon hacia la recuperaciéon debe ser un eje principal para los encargados de
desarrollar las guias clinicas, los gerentes de los servicios, los administradores de los
programas y los propios profesionales que trabajan junto a los usuarios en este proceso
(Davidson, O’Connell et al., 2006; Leamy et al., 2014). Asimismo, y debido a la complejidad
y subjetividad del proceso de recuperacion, no existe una planificacién clara ni unificada
de como han de ser estructurados u organizados los servicios, sino que en los distintos
trabajos se sefialan algunas actitudes o elementos (Davidson, O’Connell et al., 2006; Farkas
et al.,, 2005; Le Boutillier et al.,, 2011), modelos (CRM; Oades et al., 2005) o intervenciones -
como REFOCUS (Bird, Leamy, Le Boutillier, Williams, & Slade, 2014a) o Illness
Management and Recovery (Mueser et al, 2006)-, que ayudan a la orientacion de los
servicios. No obstante, todos ellos coinciden en la necesidad de proporcionar apoyo y
guiar a la persona que se encuentra en su proceso de recuperacion (Roberts & Boardman,

2014).

A continuacién, en los apartados siguientes se pretende exponer algunas de las
caracteristicas de los servicios orientados hacia la recuperacién y modelos creados para

llevar a cabo dicho objetivo.
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2.5.1. Caracteristicas que favorecen el modelo de recuperacion en los servicios

de salud mental

Con la intencién de sintetizar las caracteristicas principales de los servicios de salud
mental orientados hacia el modelo de recuperacién personal, Le Boutillier y su equipo
(2011) llevaron a cabo una revisién sistematica de la literatura internacional para
componer un marco conceptual que ayudase a conocer y explicar los elementos clave de
estos servicios y la relacion existente entre ellos. En la Tabla 4 se presentan los temas mas
recurrentes identificados por estos autores en relacion a los cuatro ambitos de practica
orientada hacia la recuperacion encontrados en 30 trabajos y que hacen referencia a 6

paises.

La aceptacion de esta vision y la implantacion de algunos de estos elementos (Tabla 4)
a la hora de guiar los servicios, no tiene por qué suponer un distanciamiento completo ni
radical de los aspectos tradicionales, si no que propondria utilizar los recursos y las citas
con el profesional desde otra perspectiva y con otros objetivos. Dicho de otro modo, estos
encuentros servirfan para promover la esperanza del usuario, intercambiar y decidir de
forma conjunta los tratamientos a seguir o trabajar teniendo en cuenta las fortalezas de la
persona (Barber, 2012). Esto significaria dejar de lado la perspectiva mas paternalista en
la cual se han basado las practicas de salud mental mas tradicionales y evolucionar hacia
un modelo donde la autonomia y el rol activo del usuario pasan a ser elementos esenciales

en la recuperacion y gestidn de los servicios (Farkas et al., 2005).

Es este sentido, los profesionales adquieren un rol esencial en el desarrollo de los
servicios y la orientacién de los mismos (Bhanbhro et al., 2016; Gee, Bhanbhro, Cook, &
Killaspy, 2017; Leamy et al, 2014). Las perspectivas y la comprensiéon que los
profesionales de la salud mental tienen sobre la recuperacién influyen en cdmo llevan a
cabo sus practicas profesionales con los usuarios del servicio (Glajz, Deane, & Williams,
2017). A este respecto Le Boutillier y su equipo (2015) encontraron poca claridad en la
comprension que los profesionales de salud mental tenfan en relacion a la practica en
servicios orientados hacia la recuperacion, sugiriendo que es necesaria dicha aclaracién y
que ademads esta practica debe centrarse no solo en como se gestionan los servicios sino
también en cdmo se proporcionan y se fundamentan las intervenciones que llevan a cabo
los trabajadores. Por tanto, la formacién en habilidades y competencias relacionadas con
la recuperacién es una herramienta importante en la puesta en marcha del modelo, y para
ello Roberts y Boardman (2014) proponen la realizacion de cursos que engloben las claves

que se presentan a continuacion en la Tabla 5.
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Tabla 4. Temas recurrentes en la orientacién de los servicios hacia la recuperacion encontrados en la revisidn sistematica
llevada a cabo por Le Boutillier et al. (2011)

Ambitos de trabajo

Dominios

Explicacion

Promocion de la
ciudadania

Compromiso
organizacional

Apoyar la recuperacion
definida por cada
persona

Relaciones entre
comparieros

Ver a la persona mas alla,
no solo como usuario

Derechos de los usuarios
Inclusion social

Ocupacién significativa
Vision de recuperacion

Estructuras de apoyo en
el lugar de trabajo

Mejora de la calidad

Via o plan asistencial

Planificacion de la
plantilla

Individualidad

Decisiones informadas

Agentes de apoyo mutuo

Basado en fortalezas

Enfoque holistico

Colaboracion

Inspirar esperanza

Cambio en la actitud dentro del servicio, este se debe centrar en las
personas como individuos no como pacientes.

No se deben olvidar de cuales son los derechos de todo ser humano
Promover oportunidades de participacion en la sociedad

Apoyar a crear, conseguir o mantener los valores o estilos de vida
elegidos por cada persona

La recuperacion se incluye en la misién y la vision de los servicios

Los principios de la recuperacion estan incorporados en la estructura
del servicio, y permiten a los profesionales guiarse por ellos.

Es positivo que los usuarios, sus familias y los profesionales hagan
contribuciones significativas en el disefio, el desarrollo y la
evaluacion de los servicios.

Se anima a las personas para que aumenten su acceso y
participacion en los ervicios..

Proporcionar oportunidades para el aprendizaje y desarrollo
personal con el objetivo de aumentar las competencias profesionales
en la practica de la recuperacion.

Promover la individualidad y autonomia de los usuarios.

Los usuarios cuentan con la informacion necesaria para poder tomar
decisiones propias entre las distintas alternativas.

Comparten sus procesos personales de recuperacion.

Fomentar las fortalezas es un mecanismo central en el apoyo
durante el proceso de recuperacion.

Este tipo de enfoque es ofertado en los servicios a través de
diferentes alternativas de bienestar.

Los profesionales proporcionan apoyo para promover la autonomia y
la colaboracién frente a la autoridad

Los profesionales creen en las habilidades de los usuarios y les
consideran expertos en su recuperacion.

En definitiva, un profesional orientado hacia la recuperacion se podria describir como

aquel que es capaz de apoyar y acompafar eficazmente a las personas a lo largo de su

proceso de recuperacion (Roberts & Boardman, 2014). Es decir, el personal de los

servicios estimula y apoya a las personas con un trastorno mental grave a reflexionar

sobre sus experiencias y posibilidades para que sea el propio usuario quien decida y de

sentido a su vida, ademas la relacién entre ambos debe ser horizontal y no jerarquica para

promover el dialogo y el rechazo del estigma (Leonhardt et al,, 2017).
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Tabla 5. Componentes para formacion en practicas orientadas hacia la recuperacion (recuperado de Roberts and
Boardman, 2014)

Puntos que deben ser comprendidos por todos los profesionales

1. Comprender los origenes y los principios de la recuperacion

Reflexiones personales sobre la recuperacion: que has aprendido de la propia experiencia
Reflexiones sobre la recuperacion: que podemos aprender de las narrativas

Enfoques personales de la angustia: atencion culturalmente apropiada y en relacion al trauma

La importancia del lenguaje que permite y apoya la recuperacion

2B e

Preocupaciones y desafios
Habilidades para los profesionales

7. Crear un ambiente acogedor

8.  Apoyar el automanejo

9. Construir fortalezas y trabajar en objetivos personales

10. Permitir la direccion personal y el control: centrarse en la persona
11. Trabajar con agentes de apoyo mutuo

12. Formacion en recuperacion para la recuperacion personal

13. Unir fuerzas: planificacion de la atencion orientada a la recuperacion

14. Desarrollo de apoyos y promocion de la participacién en comunidad

2.5.2. Modelos o intervenciones que favorecen el modelo de recuperacion

personal

A continuacioén, se enumeran y se explican brevemente algunos tratamientos o modelos
de intervencién que promueven la recuperacion personal dentro de los servicios de salud
mental que atienden a usuarios con un trastorno mental grave. A este respecto, en el meta-
andlisis llevado a cabo por Thomas, Despeaux, Drapalski, & Bennett (2017) se demostré
como las practicas e intervenciones orientadas hacia el modelo de recuperacién han
resultado ser mas beneficiosas para los usuarios en comparacién con las practicas

convencionales.

2.5.2.1. Modelo de Recuperacion Colaborativa (en su acepcion en inglés

Collaborative Recovery Model [CRM], Oades et al., 2005)

Este modelo pretende implementar de manera practica en los servicios aspectos

relacionados con la recuperacién utilizando practicas basadas en la evidencia. Para ello
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establece dos principios basicos, por un lado, la individualidad del proceso de
recuperacion, y por el otro el reconocimiento de la importancia del apoyo de la autonomia
y la colaboracién entre el usuario y el profesional que le apoya en el proceso. Ademas de
estos dos principios, se presentan cuatro componentes: 1) mejorar el cambio a través de la
motivaciéon y teniendo en cuenta los posibles déficits cognitivos que puedan estar
afectando al establecimiento de objetivos en torno a la recuperacién; 2) considerar las
necesidades no cubiertas para fomentar la recuperacidn; 3) establecer metas como una
forma de operativizar la autodeterminacion e ir dando pasos hacia el objetivo a través de
la colaboracién; y 4) asignar y supervisar tareas en colaboraciéon que ayuden a poner en

practica las habilidades aprendidas y los objetivos establecidos (Oades et al., 2005).

2.5.2.2.  Agentes de Apoyo Mutuo

Con el objetivo de mejorar la orientacién de los servicios, existe un creciente interés a
nivel internacional de emplear agentes de apoyo mutuo, o peer-support en su acepciéon en
inglés, ya que la inclusion de estas personas en las plantillas de los servicios es apoyado
por diferentes estudios (Davidson, Bellamy, Guy, & Miller, 2012; Moran, Russinova,
Gidugu, & Gagne, 2013). Estos son trabajadores expertos y con experiencia personal en el
proceso de recuperacion y utilizacién de los recursos asistenciales, que proporcionan
apoyo e inspiran esperanza y empoderamiento a otros usuarios que se encuentran en
etapas mas tempranas de la recuperacion (Davidson, Chinman, Sells, & Rowe, 2006;
Solomon, 2004). Al mismo tiempo, las relaciones de estos trabajadores con otros
profesionales del servicio promueven e incrementan distintos aspectos beneficiosos para
la mejora de la orientacion de los servicios (Thomas et al, 2017). Ademas, estas
intervenciones tienen también efectos beneficiosos para los propios agentes de apoyo, que
ven reforzada su autoestima, aumentan su autocuidado y mejoran distintos aspectos de su
vida (Davidson et al.,, 2012; Moran, Russinova, Gidugu, Yim, & Sprague, 2012; Repper &
Carter, 2011).

2.5.2.3. Toma de decisiones compartidas (Shared-decision Making)

La toma de decisiones compartida se define como un procedimiento por el cual las
decisiones se toman de forma conjunta entre el profesional y el usuario, para ello ambos
deben compartir sus ideas, estar informados y comprender las diferentes opciones, que les
permitan asi llegar a un acuerdo mutuo (Charles, Gafni, & Whelan, 1997). Este tipo

practicas estd asociada al paradigma de la recuperacidn, y es por ello que esta cada vez
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mas presente en los servicios de salud mental (Alguera-Lara, Dowsey, Ride, Kinder, &
Castle, 2017). Ademas, diferentes estudios han ido ofreciendo evidencias de como este
tipo de comunicacién horizontal esta asociada a distintos aspectos beneficiosos, como son
la mejora en la satisfaccidon con los servicios (Paudel, Sharma, Joshi, & Randall, 2018), o la

adherencia al tratamiento (Nott, Mcintosh, Taube, & Taylor, 2018).

2.5.24. Programa de Manejo de la Enfermedad y Recuperacion (Illness

Management and Recovery Program)

El programa de Manejo de la Enfermedad y Recuperacion tiene como objetivo ayudar a
las personas con un trastorno mental grave a establecer y perseguir metas en relacién a su
recuperaciéon, mientras adquieren conocimientos y habilidades para el manejo de la
enfermedad (Mueser et al.,, 2006). Esta intervencion se lleva a cabo utilizando técnicas
educativas, cognitivo-conductuales y motivacionales a través de 10 modulos que cubren
los siguientes aspectos de la recuperacion: concepto de recuperacion, enfermedad mental,
vulnerabilidad y estrés, apoyo social, manejo de la medicacion, prevencién de recaidas,
afrontamiento del estrés, técnicas para hacer frente a los problemas y sintomas,
satisfaccion de las necesidades de salud mental, y el uso de alcohol y drogas (Salyers et al,,
2015). Sin embargo, esta intervencidn cuenta con ensayos clinicos que prueban su eficacia
(Fardig, Lewander, Melin, Folke, & Fredriksson, 2011; Levitt et al., 2009), y otros estudios
que sugieren que no reporta mejores resultados que otras intervenciones (Dalum et al,

2018).

2.5.2.5. Implementacion de la recuperaciéon: Un nuevo marco para el cambio
organizacional (ImROC; Implementing Recovery through Organizational

Change)

El proyecto ImROC (Shepherd, Boardman & Burns, 2009) es un proyecto llevado a cabo
por Departamento de Salud de Inglaterra que propone la implementacion de 10 retos
(Shepherd, Boardman, & Slade, 2008) para apoyar a los servicios de salud mental en la
puesta en marcha del modelo de recuperacion. Es interesante destacar este manual debido
a que ha sido traducido al castellano para poder servir de guia hacia el cambio (Shepherd
et al., 2009) describiendo las siguientes 10 caracteristicas clave: modificar la forma de
interaccién y la obtencién de la calidad de vida, llevar a cabo programas dirigidos por
usuarios, crear un centro para formacion en el modelo de recuperacién, fomentar un

compromiso dentro de la organizacion con el objetivo de promover la recuperacion,
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incrementar que los individuos tomen las decisiones, modificar las metodologias de
evaluacién para que estas sirvan para conocer la situaciéon de los servicios y poder
plantear cambios en funcién de los resultados, redefinir la participaciéon que las personas
usuarias tienen dentro de los servicios, cambiar posibles perspectivas de los profesionales,
apoyar a los profesionales durante su propia recuperacion, y por ultimo, promover la
obtencién de una vida satisfactoria mas alld de la identidad que otorga la propia

enfermedad mental.

2.5.2.6. REFOCUS

El principal objetivo de la intervencion REFOCUS es aumentar el grado en el que los
profesionales de la salud mental apoyan la recuperacién de los usuarios (Bird et al,,
2014a). Esta intervencion se lleva a cabo mediante la promocién de las relaciones entre
profesionales y usuarios, que reflejan valores en consonancia con la recuperacién al
mismo tiempo que se realizan intervenciones orientadas en el modelo de recuperacion
personal. Estas técnicas terapéuticas se basan en entender los valores y las preferencias
de tratamiento de los usuarios, evaluar mediante la utilizacién de una medida
estandarizada las fortalezas individuales para posteriormente planificar y utilizar estas
como herramienta para el proceso de recuperacion y, por ultimo, apoyar a la persona en el
logro de sus objetivos, ya que estos son una fuente importante de esperanza, resiliencia y
empoderamiento. El manual y las herramientas para llevar a cabo esta propuesta de

intervencion se encuentran traducidos al castellano.

2.5.2.7.  Recovery Collegues (traducido al castellano como Escuelas de

Recuperacion)

Los Recovery Collegues son un recurso con una gran acogida a nivel internacional como
sistema de transformacion (Perkins, Repper, Rinaldi, & Brown, 2012). Sin embargo, atin no
han sido implantados Espafia por lo que la traduccién como “Escuelas de Recuperacion”
podria variar. Los Recovery Collegues no forman parte del sistema de salud, sino que se
desarrollan desde una perspectiva mas social con el objetivo de apoyar en el proceso de
recuperacion a personas con enfermedad mental a través de medios psicoterapéuticos y
educativos (Perkins et al, 2012). Una caracteristica basica de estas escuelas es la
coproduccion, es decir, las personas con experiencia en el proceso de recuperacién de la
enfermedad mental adquieren un rol importante en la seleccién, desarrollo e imparticion

de los modulos. Ademas, el contenido y el propésito de estos programas busca estar
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basado en las personas con enfermedad mental y en sus fortalezas, ademas de ser
inclusivos y enfocarse hacia la comunidad, diferenciandose de los servicios tradicionales
en el hecho de que incluyen un clima de empoderamiento, ayudan a establecer relaciones

y promueven el crecimiento de la orientacién personal (Toney et al., 2018).

2.5.2.8. Integrated Recovery-oriented Model (IRM; traducido al castellano como

Modelo integrado orientado hacia la recuperacion)

Por ultimo, el modelo integrado orientado hacia la recuperacion (Integrated Recovery-
oriented Model, IRM; Frost et al., 2017) ha sido desarrollado recientemente con el objetivo
de apoyar las necesidades del proceso de recuperacion de personas con un trastorno
mental grave. Este modelo sugiere utilizar el uso de tres intervenciones psicosociales
basadas en evidencias con la intencién de promover la esperanza (rehabilitacién), llevar a
cabo una reconstruccién de las competencias individuales (restauracion) y ofrecer

oportunidades para volver a relacionarse con los demas y el entorno (reconexidon).

2.6. Evaluacion

Tras la conceptualizacién del modelo de recuperacién personal y su puesta en marcha
en los servicios de salud mental, es necesario conocer cémo llevar a cabo una evaluacién
que permita valorar ambas dimensiones. Para ello es necesario disefiar una evaluacion
rigurosa y utilizar instrumentos adecuados para valorar cada uno de los aspectos, lo que
permitird poder conocer por un lado la experiencia individual en el proceso de
recuperacién de las personas con un trastorno mental grave, y por el otro percibir si los
servicios que les atienden facilitan y les apoyan en el trascurso de dicho proceso. Los
resultados obtenidos a través de esta evaluaciéon son esenciales para poder realizar
cambios y actuar en consecuencia, permitiendo tomar decisiones en relacién al proceso
terapéutico del usuario o acerca de la orientaciéon o formas de trabajo que utilizan los

servicios de salud mental.

Sin embargo, las dificultades encontradas a la hora de unificar y conceptualizar el
modelo de recuperaciéon personal también influyen a la hora de crear herramientas
especificas para su evaluacidn. Debido a que se trata de un proceso tnico y personal, el uso
de instrumentos de medida que valoran indicadores objetivos de funcionamiento no son
adecuados, sino que es necesario la utilizaciéon de herramientas que capturen indicadores
subjetivos relacionados con el proceso de recuperacion (Lavin & Ryan, 2012). En este

sentido, en la literatura encontramos distintos instrumentos que consideran diferentes
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elementos de recuperacidn, que serdn presentados en el siguiente capitulo a través de una
revision sistematica, lo que evidencia la falta de consenso en la clarificacién del modelo y
las dimensiones que lo componen (Burgess et al., 2011). No obstante, la utilizacién de
herramientas de evaluacion es de vital importancia a la hora de conocer si la experiencia
de recuperacion esta siendo satisfactoria y si el usuario esta valiéndose de sus fortalezas
para lograr sus propias metas (Roe et al., 2011). También permitiran descubrir como las
personas van desarrollando habilidades de recuperacion y cuales son aquellos factores
que pueden propiciar dicha evolucién (Thomas et al, 2017). Por todo esto, los

instrumentos de evaluacion son de gran interés para los clinicos.

Respecto a los instrumentos que evaliian la orientaciéon de los servicios sucede algo
similar, ya que tampoco existe unicidad en relacién a cuales son los aspectos clave a
evaluar (Williams et al., 2012). Los organismos que gestionan los servicios de salud mental
buscan orientar sus servicios hacia la recuperaciéon, dotdndolos de estrategias e
intervenciones que promuevan actitudes positivas hacia este propoésito, pero para ello es
necesario evaluar que los programas utilizados cumplen los objetivos (Frost et al., 2017).
Lo que requiere el uso de medidas estandarizadas que permitan cuantificar la efectividad
y la orientacion de las distintas alternativas asistenciales. Ademas, para la realizacion de
estas evaluaciones resulta de interés poder tomar decisiones en base a datos y resultados

cuantificables y reproducibles.

Asimismo, existe otro aspecto importante en la evaluacién del modelo de recuperacién
que consiste en la participacién activa de los usuarios en los procedimientos que se
realizan al respecto (Marshall, Crowe, Oades, Deane, & Kavanagh, 2007). Seria
contradictorio que la experiencia de recuperacion personal o los servicios que les atienden
fueran valorados por un tercero, cuando el propio proceso implica el rol activo de la
persona para llevar a cabo un desarrollo individual y subjetivo (Sklar, Sarkin, Gilmer, &
Groessl, 2012). Ademas, la inclusién de las personas usuarias en la evaluaciéon o en el
desarrollo de la investigacion puede resultar beneficioso tanto para el propio estudio
como para las personas que participan en él, ya que pueden ver mejorados ciertos
aspectos personales como la autoestima (Linhorst & Eckert, 2002). Los usuarios al ser los
principales interesados en el éxito de los servicios enriquecen y proporcionan una
perspectiva muy interesante de los mismos, ademas su participaciéon puede aumentar la
contribucion de otros usuarios y ser consistente con algunos tratamientos donde se busca
promover la participacién activa de las personas con un trastorno mental grave (Linhorst

& Eckert, 2002).
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Teniendo en cuenta todo lo mencionado anteriormente se podria decir que la
evaluacién es una herramienta importante y esencial para poder conocer de una forma
mas objetiva como las personas con trastorno mental grave consideran que estan en su
proceso de recuperacion, y como los servicios que les atienden les apoyan en ese logro. Sin
embargo, no hay un consenso claro y definido en relacién a los elementos que han de
incluirse en dicha evaluacién. Por ello la eleccion del instrumento a utilizar es una decisiéon
que requiere considerar distintas herramientas, y elegir aquella que pueda adaptarse
mejor a las necesidades buscadas. En definitiva, la evaluacién es un motor importante para
poder llevar a cabo cambios y mejoras tanto a nivel individual como a nivel mas
organizativo, po tanto es necesario dedicar tiempo a evaluar, conocer la situacion, realizar

mejoras y reevaluar para ver si los cambios estdn logrando alcanzar los objetivos o no.

2.7. Conclusion

A través del presente capitulo se ha pretendido explicar distintos aspectos que
componen el modelo de recuperacién personal con el objetivo de poder entender mejor la
base conceptual que sustenta la presente tesis. Asimismo, este apartado pretende ser un

lazo de union con lo que se va a presentar en los capitulos que se exponen a continuacién.

El modelo de recuperacién personal es un concepto arduo de definir debido al caracter
subjetivo y nico que tiene para cada persona afectada por una enfermedad mental grave,
donde ademas los elementos recogidos a través de la literatura que favorecen el proceso
tienen una gran correlacion entre ellos. Hecho que dificulta su distincion como
dimensiones independientes que componen el modelo para su posterior evaluacion.
Asimismo, y como ha sido mencionado a lo largo del capitulo, la implantacién y puesta en
marcha de esta nueva perspectiva de recuperacion, ha supuesto un reto de cambio para
los sistemas de salud mental. Esta nueva perspectiva se aleja de la mas tradicional,
sugiriendo el uso practicas mas colaborativas entre los profesionales y usuarios y
centrandose en proporcionar apoyo a las personas que estan llevando a cabo su proceso

de recuperacion.

La evaluacién de estas dos areas, la recuperacion personal alcanzada por el individuo y
la orientacion de los servicios hacia el modelo, es de vital importancia para poder
gestionar de una forma adecuada los sistemas de salud mental y hacer cambios que
mejoren tanto el nivel de vida de los usuarios como la calidad de los servicios. Para ello,
como ha sido explicado anteriormente, es necesario contar con instrumentos de medida

que nos ayuden a poner en practica esta valoracion. Por lo que a través del articulo
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presentado en el capitulo que viene a continuacion, se expondra una revision sistematica
de las escalas encontradas en la literatura para valorar tanto la recuperacién personal
como la orientacion de los servicios, que descubren una gran variabilidad de herramientas
que evaluan distintas dimensiones de la recuperacién y utilizacién de los servicios. Sin
embargo, para la presente tesis y como sera explicado mas adelante, se escoge la escala
Recovery Enhancing Environment (REE; Ridgway & Press, 2004), ya que se trata de un
instrumento que a pesar de valorar principalmente la orientaciéon de los servicios y estar
aconsejado para su uso en momentos de cambio organizativo, también evalia el nivel de
recuperacion personal en una de sus dimensiones. Ademas, se trata de una herramienta
que recoge la opinién de los usuarios y es asistida por personas con experiencia personal

en recuperacion y en el uso de los servicios de salud mental.
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3. How is evaluated mental health
recovery?: A Systematic Review1,2

1t is a research been publish: Penas, P., Iraurgi, I., Moreno, M.C., & Uriarte, ].J. (2019). How is
evaluated mental health recovery?: A systematic Review. Actas Espaiiolas de Psiquiatria, 47(1), 23-
32.

2 Se dispone también de la version en castellano que puede encontrarse en el Anexo 1: Penas, P.,
Iraurgi, I., Moreno, M.C., & Uriarte, ].J. (2019). ;Cémo evaluar la recuperacion en salud mental?:
Revision Sistematica. Actas Espaiiolas de Psiquiatria, 47(1), 23-32.
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4.1. Objetivo Principal

Dada la falta de instrumentos de evaluacién para su uso en la cultura espaifiola
encontrados en la revisiéon presentada en el capitulo anterior, el objetivo principal de la
presente tesis es adaptar y validar al idioma espafiol el instrumento Recovery Enhancing
Environment (REE - Ridgway & Press, 2004) para evaluar el modelo de recuperacion en la
atencion a personas con trastorno mental grave. Este instrumento permitira evaluar tanto
el proceso personal de los usuarios como la orientacion que llevan a cabo los servicios de
salud hacia dicho modelo de recuperacién. La informacién que se obtenga de su utilizacion
permitira a los profesionales de los servicios de salud mental planificar y orientar sus

practicas profesionales y valorar el proceso de cambio de los usuarios atendidos.

Este objetivo general se desglosa en cuatro estudios, cada uno de los cuales presenta su

objetivo especifico e hipdtesis correspondientes.

4.2. Objetivo e hipdtesis del estudio 1

Objetivo: presentar el proceso de adaptacion idiomatica del inglés al castellano del REE
mediante técnicas de traduccién-retrotraducciéon y presentar las caracteristicas de

adecuacidén psicométrica del instrumento.

Hipétesis 1.- La distribuciéon y comportamiento métrico de los items para cada una de
las dimensiones teéricas del REE mostrara adecuacion psicométrica alcanzando valores de

consistencia interna altos (a >.80).

Hipoétesis 2.- Los items componentes de las dimensiones tedricas propuestas en la
formulacion y desarrollo del REE mostraran en la version espafiola adecuacion de medida,

ofreciendo de este modo nueva evidencia de su validez de constructo.

Hipétesis 3.- El modelo de medida del REE permitira la estimacién de cuatro indices de
recuperacién: importancia de los elementos de recuperacidn, experiencia de los elementos
de recuperacion, clima organizacional y marcadores de recuperaciéon. Cada una de estas
areas permitird generar un indice sumario que de razén del constructo evaluado,

existiendo independencia conceptual, pero asociacién en la medida.

Hipoétesis 4.- Los constructos de recuperacion valorados con el REE presentaran
asociacién estadisticamente significativa y en la direccidn esperada con otros constructos
afines, ofreciendo evidencia de su validez concurrente. A este respecto, se espera que las

variables de funcionamiento y calidad de vida correlacionen positivamente con el proceso
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de recuperacion, mientras que las variables que indican gravedad se correlacionen en

sentido negativo con los indicadores de recuperacion.

4.3. Objetivo e hipotesis del estudio 2

Objetivo: Teniendo en cuenta la dificultad existente en la descripcion y definicion del
constructo ‘Recuperacion Personal’ y la extensa utilizacion del marco conceptual de
CHIME (Leamy et al., 2011), en este segundo estudio se somete a prueba la estructura
factorial del instrumento REE tomando como referencia el marco conceptual de CHIME y

sus subdimensiones.

Hipotesis 1.- Los elementos del modelo de recuperacién evaluados por el REE recogen
diferentes aspectos propuestos por el marco conceptual CHIME. Por ello, un grupo de
jueces expertos relacionaran los distintos items del instrumento con las diferentes
dimensiones y subdimensiones recogidas por el CHIME, donde se espera encontrar un
acuerdo interjueces considerable. Esta hipotesis pone a prueba la validez aparente y de

contenido del REE.

Hipétesis 2.- El modelo teodrico definido por el marco conceptual del CHIME, avalado
por el acuerdo interjueces previo, obtendra unos indices adecuados en los analisis
factoriales confirmatorios que confirmen la estructura factorial, la cual permitira ademas
explicar adecuadamente el concepto de recuperacién personal. Esta hipotesis pone a

prueba la validez de constructo del REE.

4.4. Objetivo e hipotesis del estudio 3

Objetivo: Proporcionar a clinicos y servicios asistenciales los procedimientos ttiles
para interpretar los resultados individuales obtenidos por el usuario en las dimensiones
de marcadores de recuperacién y clima organizacional del REE, y con ello facilitar la toma

de decisiones clinicas.

Hipétesis 1.- Las técnicas de baremacion ofrecen una herramienta factible para la toma
de decisiones clinicas. Para probar este supuesto se construiran baremos por edad, sexo y

tipo de servicio asistencial y se utilizaran para constatar distintos supuestos practicos.

Hipétesis 2.- El procedimiento de calculo del indice de Cambio Fiable (RCI/ICF;
Jacobson y Truax, 1991) ofrece una herramienta factible para la toma de decisiones
clinicas. La obtenciéon de Puntuaciones Minimas de Cambio (PMC) a partir de la

metodologia RCI, en funcidén de las distribuciones del REE para la edad, el sexo y el centro
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asistencial donde acuden los usuarios, permitira conocer al clinico la mejora necesaria que
ha de alcanzar un usuario para considerar que el cambio producido en el proceso de
recuperacién se trata de un cambio clinicamente relevante, ademas de estadisticamente

significativo.

4.5. Objetivo e hipdtesis del estudio 4

Objetivo: Evaluar el proceso de recuperacion personal de las personas con TMG
atendidas en los servicios asistenciales de la Red de Salud Mental de Bizkaia, y conocer
otras posibles variables que puedan estar interactuando o mediando en este proceso de

recuperacién personal.

Hipotesis 1.- Si el modelo de recuperacion se cumple, entonces las diferencias entre la
experiencia y la importancia percibida por los participantes respecto a los 24 elementos
de recuperacion descritos en el REE se acortaran, y por tanto, se haran estadisticamente

nulas.

Hipédtesis 2.- El indice total constituido a partir de las diferencias entre la experiencia y
la importancia de los 24 elementos de recuperacion del REE, permitiran una medida que
expresa un continuo entre una falta de logro de expectativas de recuperacion
(puntuaciones negativas) y un mayor logro de las mismas (puntuaciones positivas). De
modo que una mayor puntuacion serfa indicativo de una mejor acomodacién o equilibrio
entre lo que el participante espera y percibe; es decir, una menor disonancia entre

expectativas y logros. Se espera, que este indice sea:

Hipdtesis 2.1.- por una parte, un predictor negativo de la expresion del
funcionamiento clinico, controlando el efecto de otras variables (edad, sexo, tiempo
de duracidn de la enfermedad, nivel de estigma y marcadores de recuperacion); y por

otra

Hipdtesis 2.2.- sea un predictor positivo de los marcadores de recuperacion,
controlando el efecto de otras variables (edad, sexo, tiempo de duracion de la

enfermedad, nivel de estigma).

Hipdtesis 3.- Es plausible el desarrollo de un modelo donde las diferencias entre la
experiencia y las expectativas de recuperacién sean un predictor de los marcadores de
recuperacion y este, en asociacion con el nivel de estigma internalizado, permitan

identificar el grado de expresion del funcionamiento clinico.
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3 Este proyecto de tesis se enmarca dentro de un proyecto de investigacién mas amplio financiado
por el Departamento de Salud del Gobierno Vasco (Exp.: 2013111088). El investigador principal
del proyecto es José Juan Uriarte Uriarte, jefe de la Unidad de Gestion Clinica de la Red de Salud
Mental de Bizkaia (RSMB), y como colaboradores estarian otros facultativos de la RSMB y dos
miembros de la Universidad de Deusto, Patricia Penas (autora de la tesis) e loseba Iraurgi
(director de la misma).
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5.1. Procedimiento

5.1.1. Procedimiento de traduccion de la version espariola del REE

Con el objetivo de desarrollar la versién espafiola del instrumento, se contact6 con
doctora Priscilla Ridgway la autora original del Recovery Enhancing Environment (REE;
Ridgway & Press, 2004) para obtener su consentimiento. Tras obtener su aprobacién, se
procedié a llevar a cabo la traduccién de la herramienta siguiendo la metodologia de

traduccion-retrotraduccion (Acquadro, Conway, Giroudet, & Mear, 2004; Iraurgi, 2008).

En el primer paso de este procedimiento se realizé una primera traduccion del inglés
(idioma original) al castellano (idioma objetivo) por un traductor cuya lengua materna es
el castellano. Una vez que el equipo investigador obtuvo las versiones traducidas, se
reunié con el objetivo revisar el contenido y generar una primera versiéon consensuada del
instrumento que se adaptara a nuestro entorno cultural. A continuacion, se procedié a
llevar a cabo la retro-traduccién, es decir, se tradujo esta primera version consensuada de
nuevo al idioma original por otro traductor bilingiie, distinto del anterior, con el propésito
de poder comparar esta nueva version con la version original del instrumento y detectar
posibles discrepancias entre ambas versiones. Asimismo, esta version retrotraducida no
solo fue revisada por el equipo investigador sino que también fue enviada a la doctora
Ridgway para que ella, como autora de REE, pudiera considerar si alguna de las
diferencias entre ambas versiones pudiera ser relevante y necesitase una reformulacién.
Sin embargo, ella consideré adecuada esta ultima version del instrumento y di6é su
aprobacion al proceso de traduccion del REE al castellano. El equipo investigador tras la
revision detallada de los {tems, instrucciones y puntuacién para su equivalencia cultural,
decidi6é suprimir un item en el apartado inicial sobre los datos de la persona que hacia
referencia al origen étnico/racial (caucasico, afro-americano, indo-asiatico,...), pregunta
que se considerd no relevante dentro de nuestro contexto cultural. Por ultimo, para la
obtencion de la version final del instrumento, esta traducciéon fue probada por
profesionales y usuarios a través de un taller de consenso destinado a valorar la
adecuacion, oportunidad y validacion aparente y de contenido del REE, donde se confirmé
su aplicabilidad al no existir dificultades en la comprensién del cuestionario y de los items

del mismo.

Como consecuencia de todo este proceso se obtuvo la version final en castellano del

instrumento REE, denominado como “Cuestionario de Evaluacion del Desarrollo de
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Entornos Favorables para la Recuperacion” que sera el instrumento principal para el

desarrollo de la presente tesis.

5.1.2. Aspectos éticos

El proyecto de investigacién obtuvo la aprobacién del Comité Etico de Investigacion
Clinica de Euskadi (CEIC-Euskadi) para su desarrollo, recogido en el acta 8/2012 fechada
10 de octubre de 2012.

Todos los usuarios que fueron seleccionados como posibles participantes del estudio y
cumplian los criterios de inclusion, recibieron informacién acerca del objetivo del estudio
y de cudl seria su implicaciéon en el mismo una vez hubiesen firmado el consentimiento
informado. Todos los/as posibles candidatos/as, aceptasen o no finalmente participar,
fueron contactados/as por su responsable sanitario de la RSMB quien le transmitia
informacién béasica sobre el proyecto y solicitaba su participaciéon. Para complementar la
informacidon recibida por el clinico correspondiente se les entregaba una hoja de
informacién sobre el proyecto (anexo 2) que debian leer, preguntar cualquier duda que les
pudiese surgir, y posteriormente, si estaban de acuerdo y querian participar en el estudio,
pasaban a rellenar y firmar el consentimiento informado (anexo 3). Dada la gravedad del
colectivo, aquellos usuarios que tuviesen un tutor legal (incapacidad legal o curatela
sanitaria), se informaba del proyecto de investigacion tanto al usuario como al tutor legal
(anexo 4), pero en este caso era este uUltimo quien firmaba el consentimiento informado
(anexo 5). En todos los casos el consentimiento era firmado por duplicado, una copia
destinada al usuario junto a la hoja informativa, y una segunda copia quedaba en poder del

equipo investigador encargado de custodiarla.

La informacion de las personas participantes en el estudio se traté de forma anénima
segun el procedimiento de la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de proteccion de
datos de caracter personal. Este proyecto de investigacion respeté los principios
fundamentales establecidos en la Declaracién de Helsinki, asi como los requisitos
establecidos por la legislacion vigente en el ambito de la investigacion médica. Con el
objetivo de preservar la integridad y confidencialidad de los datos del estudio, a los
participantes se les asigndé un codigo de identificacion que permitia garantizar el
anonimato de la informacion recogida durante el estudio, y evitase vinculacion alguna con

los datos de la historia clinica del participante.
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5.1.3. Preparacion para la recogida de muestra - Entrevistas

El Cuestionario de Evaluaciéon del Desarrollo de Entornos Favorables para la
Recuperacidn, instrumento principal de la tesis, es completado por los usuarios de los
servicios de salud mental, ya que el REE se basa en la idea de que los usuarios de los
servicios son los expertos en entender su proceso de recuperacién y pueden por ello
indicar y sugerir como orientar los servicios hacia este modelo. Asimismo, esta
herramienta puede llevarse a cabo de forma autoadministrada o a través de una entrevista

semiestructurada.

Para este proyecto, y como estrategia de empoderamiento hacia los usuarios, cuatro
personas usuarias con diagnéstico de enfermedad mental grave y con experiencia en el
proceso de recuperacion en los servicios de salud mental de la RBSM fueron contratadas
para llevar a cabo las entrevistas REE. El procedimiento para la contratacién se realiz6 a
través de BIOEF (Fundacién Vasca de Innovacién e Investigacién Sanitarias). Una vez
selecionadas estos cuatro usuarios, dos hombres y dos mujeres, tenian como tarea
conducir las entrevistas REE tanto de forma autoaplicada como heteroaplicada, segiin se
hubiera asignado, aunque este modo de aplicacién podia ser cambiado si el entrevistador
detectaba dificultades por la persona participante en el estudio para llevar a cabo la
entrevista en la forma indicada. Para un buen desarrollo del trabajo era necesario que
estos entrevistadores conocieran de antemano la herramienta y al mismo tiempo
adquirieran habilidades para conducir entrevistas satisfactoriamente, incluyendo el
entrenamiento en habilidades comunicativas y la capacidad para poder gestionar
adecuadamente distintas situaciones que pudieran surgir de la interaccién con los
participantes del estudio. Con el objetivo de adquirir y entrenar estas competencias se
llev6 a cabo una formacién de 30 horas, que dur6 semana y media. Para ello se conté con
las instalaciones de DeustoPsych en la Universidad de Deusto, donde se utilizaron salas
con espejos bidireccionales y sistemas de grabacién que permitieron el ensayo y
observacion de los distintos role-playings tanto los propios como los del resto de
compafieros. En la Tabla 8 se presentan los objetivos y tareas realizadas durante las

distintas sesiones de formacion.

Una vez realizada la fase de formacion y entrenamiento de habilidades de entrevista y
manejo del protocolo REE, se inici6 el estudio de campo. Durante el periodo de recogida de
datos se llevé a cabo una reunién semanal de coordinacién y puesta en comun entre los
entrevistadores y las encargadas del trabajo de campo. En estos encuentros se

comentaban las entrevistas realizadas, las posibles cuestiones surgidas en las mismas o
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Tabla 8. Objetivos y tareas realizadas en las sesiones de formacion de los entrevistadores.

Sesion Objetivos Tareas
Sesion 1 (3 Contextualizar el proyecto y ambito de trabajo. - Presentacién del proyecto: concepto de salud, enfermedad crénica y
horas) Primer contacto con el instrumento REE (herramienta a recup.era.('non (dgﬂmcmn y competencias); objetivo del proyecto; y
utilizar). descripcion del instrumento.

- Lectura completa del REE, sefialando aquellos items que llamen la
atencion.

- Puesta en comun de las primeras impresiones y dudas del instrumento.

Sesion 2 (3 Conocer como llevar a cabo una entrevista (fase inicial, - Presentacién tedrica de las fases de la entrevista y las pautas a tener en
horas) desarrollo y finalizacion). cuenta en cada una de ellas, como son los principios basicos de anonimato
Interiorizar la importancia de los principios bésicos. y confidencialidad.
Observar ejemplos de entrevista autoaplicada y - Demostracion de los dos tipos de entrevista.
heteropalicada. - Roll-playing por parejas, rotaciones entre entrevistador y entrevistado.
Distinguir en qué circunstancias era mas apropiado cada - Puesta en comun de lo observado e impresiones personales.
uno de los métodos de aplicacion.
Sesion 3 (3 Adquirir habilidades para conducir entrevistas. - Ensayos de lo aprendido el dia anterior.
horas) Observar entrevistas de otros compafieros detectando - Dos entrevistadores graban su primera entrevista heteroaplicada a través
puntos fuertes y aspectos a mejorar. de los sistemas de grabacion mientras que el resto observa detras del
espejo.

- De cada una de las entrevistas se comenta: como se han sentido, cdmo se
han visto en el papel de entrevistadores, qué dificultades han ido
encontrando en el ensayo, ...

- También se busca el feedback de los compafieros.

Sesion 4 (4 Adgquirir habilidades para conducir entrevistas. - Los dos Ultimos entrevistadores graban su entrevista completa. Al igual que
horas) Observar entrevistas de otros compafieros detectando con los anteriores al finalizar se realiza una puesta en comun y feedback.
puntos fuertes y aspectos a mejorar. - Demostracion de otro tipo de introduccion, ya que la forma de presentacion
Seguir practicando para encontrarse cada vez mas puede variar, siempre y cuando se destaquen unos puntos (quienes somos,
c6modos y seguros. objetivos, voluntariedad, anonimato, sinceridad,...)
Sesion 5 (4 Seguir practicando y mejorando para encontrarse cada - Visualizacién de la parte inicial de cada uno de los entrevistadores y puesta
horas) vez mas comodos y seguros con la herramienta. en comdn.
Visualizarse para verse en el rol de entrevistador y recibir - Nuevo ensayo integrando las mejoras y las sugerencias del resto de
el feedback de los compafieros. comparieros.

- Visualizacién completa de una de las entrevistas, parando y proponiendo
alternativas en la explicacion de algunos de los items mas complicados
para ellos.

Sesion 6 (4 Simular entrevistas con alguna dificultad y visualizarlos - Dos formadores realizan simulacros de entrevistas con alguna situacion

horas) para asi tener estrategias en el caso de que sucediera mas critica. Por ejemplo: el usuario no quiere participar a pesar de firmar el
algo similar. consentimiento, donde se les pregunta si ellos también son usuarios de la
Sefialar cuando es necesario cambiar el método de red o donde se cuestionan las preguntas que el entrevistador realiza.
aplicacion de la entrevista. - Ensayos de aquellas partes de la entrevista que les provocan mayor
Segquir practicando y mejorando para encontrarse cada inseguridad, siempre con su puesta en comun posterior.
vez mas comodos y seguros con la herramienta.

Sesion 7 (4 Visualizar los simulacros de posibles situaciones mas - Visualizacion de las grabaciones realizadas por parte de los formadores en

horas) complejas con el objetivo de interiorizar posibles situaciones mas controvertidas.
herramientas de actuacion. - Grabacion de un Ultimo ensayo de aquellas partes mas complicadas, pero
Practicar entrevistas con pacientes menos participativos o en esta ocasion el entrevistado tenia como instruccion dificultar el proceso
Ma&s Curiosos. de la entrevista.

Sesion 8 (4 Aclarar dudas e inquietudes acerca de las entrevistas - Puesta en comun acerca de cémo se ven como entrevistadores e

horas) inquietudes en relacion al paso a la practica real.

Cerrar el periodo de formacion y preparar la organizacion
para la practica real de las entrevistas.

Ultimo ensayo de alguna parte que quisieran mejorar o comentar, y (ltimas
dudas.

Reparto de las entrevistas previstas para la siguiente semana.
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cualquier inquietud que les hubiera causado alguna de ellas. Estos momentos eran de vital
importancia para proporcionar apoyo ante cualquier reacciéon que pudiera surgir en los
entrevistadores, dado que durante las entrevistas estaban en contacto continuo y directo

con cuestiones relacionadas con la enfermedad.

5.1.4. Creacion del protocolo para la puesta en marcha

Dado que la implementaciéon del estudio y recogida de la muestra implicaba la
colaboracién y coordinacion activa entre distintos profesionales de la Red de Salud Mental
de Bizkaia, se llevaron a cabo reuniones en las distintas comarcas para explicar y aclarar
dudas del procedimiento a seguir y se redacté un protocolo de actuaciéon que se les
entregd a los facultativos de los distintos centros. En este protocolo se recogian las
instrucciones a seguir por las personas implicadas en la recogida de la muestra, asi como
el contacto de dos personas del equipo investigador con las cuales podian ponerse en
contacto en caso de tener cualquier duda. En la Figura 4 se puede observar visualmente y

de forma esquematica el procedimiento.

En primer lugar, se llevé a cabo la aleatorizacion de los casos y el reclutamiento de los
participantes; sin embargo los detalles de este procedimiento se van a explicar en el
siguiente apartado con mayor detenimiento (punto 2 -extracciéon muestral-). Una vez que
un usuario cumplia los criterios para poder participar en el estudio, el coordinador del
centro asistencial se ponia en contacto con la persona y le citaba para una entrevista
inicial. En dicha entrevista el equipo asistencial explicaba brevemente al posible
participante el objetivo y procedimiento del estudio, y si estaba de acuerdo firmaban el
consentimiento informado para asi poder dar comienzo a la recogida de datos. Si ese
mismo dia era posible completaban los primeros cuestionarios: el EuroQoL, que evalaa la
percepcién de salud del usuario en el momento actual; la ficha con variables
sociodemograficas y clinicas; y si era posible el ISMI (la escala de autoestigma de la
enfermedad mental), que es recogido por el coordinador de caso mediante una entrevista.
Asimismo, ese dia se les citaba en un periodo maximo de 15 dias para que el entrevistador
se reuniera con el usuario para llevar a cabo la entrevista del REE. En el caso de que la
persona no hubiera podido completar alguno de los instrumentos anteriormente
sefnalados se le proponia otro dia para llevarlos a cabo. Por ultimo, esa misma semana se
reunia el equipo asistencial para completar las escalas rutinarias de CGI (escala de
Impresién Clinica Global), HoONOS (Health of the Nation Outcome Scale) y EEAG (Escala de
Evaluacion de la Actividad Global). Estas tres escalas junto con el EuroQol. (completada

previamente en papel por el usuario) debian ser registradas todas en el mismo momento
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en el formulario especifico de Osabide Global, la aplicacién utilizada en los servicios para

el registro de la informacion del paciente.

Tras la seleccion aleatoria del participante N
W \
¢cumple criterios de inclusion? |\
e "o i\\ i \‘
C S ) ( No : ——
p SRS ~__ " Reposicion

Se le da una cita y explica el estudio

\V

{acepta a participar?

e ——
oo - ~

C S ) ( No »—
h e e

— Cumplimenta Eurogoly ficha de variable sociodemograficas

— Recoger cuestionario ISMI

Comunicar al equipo

5| Concretar una cita en un plazo de 15 dias para entrevista REE 5 lnvestlgaqor pald
comunicarselaal

entrevistador

Reunion en un maximo de 15 dias para completar el
| Formulario de Osabide (Eurogol, ICG, HONOS y EEAG)

.|‘
El equipo investigador custodia la documentacion e
informacion codificada para el estudio.

Figura 4. Procedimiento de puesta en marcha.

La finalizacién de la recogida de datos de un participante se daba cuando la escala ISMI
y la ficha de variables sociodemograficas, las cuales habian sido asignadas con un cédigo
de identificacion, eran enviadas al equipo investigador y la entrevista REE habia sido
llevada a cabo por uno de los entrevistadores que custodiaba dicha entrevista hasta ser

recogida también por el equipo investigador.
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5.2. Extraccion muestral

5.2.1. Estimacion del tamario muestral

Para el célculo de la estimacion del tamafio muestral se tuvo en cuenta el nimero de
usuarios registrados a fecha de diciembre del 2015, N= 1949, en el Programa de Trastorno
Mental Grave (PTMG) de la Red de Salud Mental de Bizkaia. Se consideré adecuado llevar a
cabo una captacion muestral de 300 participantes, para un nivel de confianza del 95%, con
un error de estimacién de un 5,2%. Asimismo, con el objetivo de realizar un muestreo
aleatorio estratificado simple proporcional se obtuvo la distribucién por género, rango de
edad y centros asistenciales de los 2046 usuarios. En la Tabla 9 se presenta la distribucién
por género y rangos de edad de la poblacién de Trastorno Mental Grave en la RSMB
(RSMB, 2015) y la selecciéon proporcional teniendo en cuenta los 300 participantes a

captar para el estudio.

Tabla 9. Distribucién por género y rangos de edad de la poblacién total de los usuarios en el trastorno mental grave
y la seleccién proporcional para la composicion de la muestra del estudio (n=300)

Poblacion de usuarios en PTMG (n=2046) Muestra a captar (n=300)
Edad Hombres Mujeres Total Hombres Mujeres Total
18-25 17 7 24 3 1 4
26-35 153 53 206 22 8 30
36-45 405 178 583 59 26 85
46-55 401 251 652 59 37 96
56-65 199 183 382 29 27 56
<66 80 119 199 12 17 29
Total 1255 791 2046 184 116 300

En relacion a la proporciéon de muestra a recoger teniendo en cuenta los centros
asistenciales existentes en la red, se consider6 la proporciéon de usuarios atendidos en
cada uno de los centros disponibles en Bizkaia. Para ello, se calcul6 el nimero de usuarios
necesarios para cada tipo de centro asistencial (CSM -Centro de Salud Mental-, HD -
Hospital de dia-, TAC -Tratamiento Asertivo Comunitario- y UHR -Unidad Hospitalaria de
Rehabilitacién-) y la frecuencia de participantes teniendo en cuenta la distribuciéon
territorial a través de cuatro comarcas (Bilbao, Ezkerraldea, Interior y Uribe) con el

objetivo de que la muestra no solo fuera representativa en el tipo de centro sino también
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en relacidén a la localizacidn geografica. En la Tabla 10 se presenta el porcentaje por tipo de
centro asistencial y localizacién comarcal existente en la poblacién de TMG en RSMB y el

porcentaje a reclutar teniendo en cuenta el tamafio muestral calculado (n=300).

Tabla 10. Distribucion por tipo de centro asistencial y la localizacion comarcal de la poblacion total de usuarios en el
Programa TMG en la RSMB y la seleccién proporcional para la composicion de la muestra del estudio (n=300).

Poblacion usuarios en PTMG Muestra a captar
Centro asistencial CSM 1297 198
HD 358 57
TAC 169 25
UHR 125 20
Comarca Bilbao 411 63
Ezkerraldea 580 89
Interior 505 78
Uribe 328 50

Nota: CSM= Centro de Salud Mental, HD= Hospital de Dia, TAC= Tratamiento Asertivo Comunitario, y UHR=
Unidad de Hospitalaria de Rehabilitacién

5.2.2. Reclutamiento de los participantes

El reclutamiento de los participantes se llevd a cabo durante los meses de febrero a
octubre de 2016. Una vez que los profesionales de los centros habian sido informados del
proceso y los entrevistadores formados, el equipo investigador realiz6 la aleatorizacion de
la muestra teniendo en cuenta la estratificacion descrita en el apartado anterior. La lista de
posibles participantes para cada uno de los centros era enviada a los coordinadores de los
centros para que los clinicos responsables de los distintos usuarios pudieran corroborar si
cumplian los siguientes criterios de inclusion e informar del cumplimiento de los criterios
de exclusion, ya que estos ultimos eran los que pasaban a ser valorados por el profesional

responsable del usuario.
Criterios de inclusidn:

» Ser mayor de 18 afios.
» Personas atendidas en los dispositivos y programas para personas con TMG de
evolucion prolongada en los servicios asistenciales de la RSMB, segun criterios de

diagndstico de la enfermedad, de duracién de la misma y de presencia de
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discapacidad, tal y como son definidos en el proceso asistencial TMG de la RSMB, y
de acuerdo con las recomendaciones de la Guia de Prictica Clinica sobre

Intervenciones Psicosociales en las Personas con Enfermedad Mental Grave.
Criterios de exclusion:

» Ausencia del consentimiento informado para participar en el estudio por parte del
paciente o tutor legal.

» Alteraciones del lenguaje o de la comunicacién que impidan la recogida de los
datos.

» Personas cuyo estado clinico impida su colaboraciéon en el estudio, a juicio de su

facultativo de referencia.

El no cumplimiento de alguno de estos criterios suponia la reposicién por otro usuario
con las mismas caracteristicas, que era también seleccionado aleatoriamente por parte del
equipo investigador, volviéndose a iniciar el procedimiento para la valoracién del nuevo
caso como participante del estudio. Tras el procedimiento se reclutaron un total de 312
usuarios del Programa de Trastorno Mental Grave de la RSMB. No obstante, durante el
proceso hubo que llevar a cabo una reposicion importante de posibles participantes
debido a los siguientes motivos: inestabilidad psicopatolégica constatada por los clinicos
de referencia, negativa a participar del usuario y abandono durante el estudio, véase

Figura 5.

Poblacién en PTMG en la RSMB (N=1949)

Tras la estimacion muestral (n=300)
l

Estratificaciony aleatorizacion de la muestra

reposicion

H Inestabilidad psicopatoldgica (n=417) ‘

Proceso

de 2 4{ Negativa a participar (n=175) ‘
captacion

H Abandono durante el estudio (n=7) ‘

!
!

Total de la muestra obtenida n=312

Figura 5. Diagrama de flujo sobre el proceso de captacion y reposicién de los participantes
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5.2.3. Muestra final obtenida VS extraccion inicial planteada

Tal y como se observa en el diagrama de flujo (Figura 5) fue necesaria la reposicién de
un numero elevado de usuarios (n= 599) y la muestra final se vi6 aumentada por 12
sujetos (n total= 312). Esta variacion en el tamaino de la muestra ha supuesto una
reduccion en el error de estimacién al 5.1%, para un nivel de confianza del 95%. Sin
embargo, la dificultad encontrada durante la captacién también ha causado pequeiias
variaciones en algunos de los estratos. En la Tabla 11 puede observarse como en el estrato
de hombres entre 18-25 afios resulté imposible captar a 2 participantes de los 3
estimados, por lo que con el objetivo de reemplazar dichos sujetos se intentaron captar
dos personas con caracteristicas similares: por un lado, fue reclutada una mujer en este
mismo rango de edad y por el otro lado un hombre en el siguiente intervalo de edad
préximo al rango inferior. Asimismo, existen perdidas en el estrato de mujeres con una
edad superior a 66 afos, ya que de las 17 estimadas solo pudieron ser captadas 10, siendo
reemplazas por mujeres en el estrato anterior con edades lo mas cercanas a 65 afios, esto
pudo ser debido a la avanzada edad de algunas de las posibles participantes que fueron
excluidas de la participacion, como consecuencia del deterioro y dificultades que sufrian

asociadas a la edad.

Tabla 11. Frecuencias del nimero de sujetos estimados y frecuencias de los participantes del estudio teniendo en
cuenta la distribucion por género y rangos de edad

Usuarios estimados (n=300) Participantes alcanzados (n=312)
Hombres Mujeres Total Hombres Mujeres Total
18-25 3 1 4 1 2 3
26-35 22 8 30 23 8 31
36-45 59 26 85 60 27 87
46-55 59 37 9 64 42 106
56-65 29 27 56 29 34 63
<66 12 17 29 12 10 22
Total 184 116 300 189 123 312

En lo que se refiere al tipo de centro asistencial y a la distribucién demografica de los
participantes (Tabla 12), no se observaron grandes variaciones. La pérdida de
participantes en el estrato de los Centros de Salud Mental fue de un 2%, debido al hecho de
que tener que citar de forma extraordinaria a los usuarios dificultaba la captacion y la

aceptacion a participar éstos.
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En resumen, y a pesar de existir alguna pérdida dentro de alguno de los estratos, la
muestra obtenida a través del procedimiento de aleatorizacion del presente estudio puede
considerarse representativa de los usuarios que forman parte del Programa de Trastorno

Mental Grave en la Red de Salud Mental de Bizkaia.

Tabla 12. Frecuencias del niumero de sujetos estimados y frecuencias de los participantes del estudio teniendo en
cuenta el tipo de centro asistencial y la localizaciéon comarcal

Usuarios estimados (n=300) Participantes alcanzados (n=312)
Centro CSM 198 194
asistencial

HD 57 75

TAC 25 22

UHR 20 21

Comarca Bilbao 63 14l
Ezkerraldea 89 87

Interior 78 80

Uribe 50 53

Nota: CSM= Centro de Salud Mental, HD= Hospital de Dia, TAC= Tratamiento Asertivo Comunitario, y UHR= Unidad
de Hospitalaria de Rehabilitacion

5.3. Participantes:

312 usuarios de la Red de Salud Mental de Bizkaia participaron en el estudio, 189
hombres (60.6%) y 123 mujeres (39.4%), con una edad media de 48.75 (DE= 11). Tal y
como se mostré en la Tabla 12, 194 (62.2%) eran usuarios de los Centros de Salud Mental
(CSM), 75 (24%) acudian al hospital de dia (HD), 22 (7.1%) recibian Tratamiento Asertivo
Comunitario (TAC) y 21 (6.7%) estaban ingresados en un hospital (Unidades Hospitalarias
de Rehabilitaciéon - UHR). En la Tabla 13 pueden observarse las frecuencias de los
diagndsticos encontrados en la muestra, siendo la esquizofrenia la patologia mas
frecuente. La media de afios en tratamiento fue de 17.37 (DE= 8.70; rango 1-45), entre
ellos un 75.6% de los participantes habian requerido alguna hospitalizaciéon por motivos
psiquiatricos a lo largo de su evoluciéon, con una media de 6.65 (DE= 8.34)
hospitalizaciones; sin embargo, para un 24.4% no habia sido necesaria ningin episodio de
hospitalizacion. También, se recogieron los dias de hospitalizacién en los dos ultimos afios,
estos datos muestran que la mayoria de estos usuarios, el 80.1% no requirieron de

ninguno, mientras que un 19.9% de ellos mostraron una media de 221.26 dias (DE=

81



Método General

272.47; con un rango de 1-730 dias). Por dltimo, un 78.2% de los participantes tenian
acreditado un grado de minusvalia con una media de 65.18% (DE=9,48); asimismo, el

68.3% de la muestra no tenia reconocido ningin grado de dependencia.

Tabla 13. Frecuencias y porcentajes de los diagnosticos de los participantes

Categoria Diagnéstica N (%)
Esquizofrenia 123 (39.4%)
Esquizofrenia paranoide 10 (3.1%)
Esquizofrenia hebefrénica 5 (1.6%)
Esquizofrenia indiferenciada 4 (1.3%)
Depresion post esquizofrénica 2 (0.6%)
Esquizofrenia residual 16 (5.1%)
Esquizofrenia simple 10 (3.1%)
Esquizofrenia sin especificacion 5 (1.6%)
Trastorno esquizotipico 7 (2.2%)
Trastorno de ideas delirantes persistentes 14 (4.4%)
Trastornos psicéticos agudos y transitorios 3 (0.9%)
Trastornos esquizoafectivos 28 (8.9%)
Psicosis no organica sin especificacion 6 (1.9%)
Trastorno bipolar 38 (12.0%)
Episodios depresivos 2 (0.6%)
Trastorno depresivo recurrente 3 (0.9%)
Trastorno obsesivo-compulsivo 7 (2.2%)
Trastornos especificos de la personalidad 15 (4.9%)
Trastornos mentales y del comportamiento (alcohol) 2 (0.6%)
Otros diagnoésticos 12 (3.6%)

En la Tabla 14 se presentan las caracteristicas sociodemograficas para la muestra total
y en funcion del centro asistencial al que acuden. Como puede observarse, la mayoria de
los participantes estaban solteros (68.9%), un 12.8% casados y un 8.7% divorciados. En lo
que se refiere al nivel de estudios, la gran parte de la muestra, un 42% report6 tener
estudios primarios, un 18.9% habian alcanzado los estudios secundarios, un 22.1% habian
cursado formacion profesional y inicamente un 11.5% poseian estudios universitarios. En
el momento de la recogida de datos, el 13.8% de los participantes se encontraba
trabajando y el 17.9% en situacién de desempleo, ademas un 31.1% de los participantes

tenian reconocida la invalidez laboral. Asimismo, el 79.5% de los participantes tenian
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trabajo antes del diagnoéstico de la enfermedad, en cambio un 17.3% no estaba trabajando.
El 53.8% viven con sus familias, un 35.1% de forma auténoma y un 3.8% en alojamientos

supervisados.

Tabla 14. Estadisticos descriptivos y pruebas de contraste de las variables sociodemogréficas en relacion al centro de
asistencial.

Total (N=312) CSM (N=194) HD (N=75) TAC (N=22) UHR (N=21)

M DT M DT M DT M DT M DT F P
Edad 4917 1097 50.71 1099 4685 8.80 5095 1224 4143 1235 5546 .001
n % n % n % n % n % X p
Sexo
Hombre 189 60.6 114 58.8 47 62.7 14 63.6 14 66.7 81 845
Muijer 123 394 80 41.2 28 373 8 364 7 333
Estado civil
Soltero/a 215 68.9 124 63.9 59 787 15 68.2 17 81.0 16.24 .367
Casado/a 40 12.8 33 170 3 40 2 91 2 95
Divorciado/a 271 87 18 93 5 67 3 136 1 48
Viudo/a 13 4.2 9 46 3 40 1 45 0 00
Separado/a 10 3.2 4 21 4 53 1 45 1 48
Otros 7 22 6 3.1 1 13 0 00 0 00
Estudios
Sin estudios 16 5.1 12 6.2 2 27 2 91 0 00 25.83 .040
Est. Primarios 131 420 88 454 26 347 11 50.0 6 286
Est. Secundarios 59 18.9 31 16.0 20 26.7 2 91 6 286
Formacion —— 5q 59 4 36 186 23 307 2 9.1 8 38.1
profesional
Est. Universitarios 36 115 23 134 4 53 5 227 1 48
Otros 1 03 1 05 0 00 0 00 0 00
Situacion Laboral
Trabajando 43 138 34 175 5 67 3 136 1 48 4112 .005
Baja laboral 7 22 3 15 1 13 0 0 3 143
Jubilado 51 16.3 35 18.0 9 120 5 227 2 95
Estudiante 14 45 8 41 5 67 0 0 1 48
Parado 56 17.9 30 155 12 16.0 6 273 8 38.1
Amal/o de casa 26 83 19 98 4 53 1 45 2 95
Invalidez 97 311 55 284 32 427 6 273 4 19.0
Otros 18 5.8 10 5.2 7 93 1 45 0 0.0
Trabajo antes de
enfermedad
Si 248 795 160 825 54 720 16 727 18 857 6.74 .081
No 54 173 26 134 19 253 6 273 3 143
perdidos 10 3.2 8 41 2 27 0 00 0 00
Estructura de
convivencia
Familia 204 65.7 132 68.0 45 60.0 14 63.6 13 61.9 8.29 505
Auténomo 70 224 42 21.8 18 24.0 7 318 3 143
Piso tutelado 23 74 12 6.2 8 107 0 00 3 143
Otros 14 45 7 36 4 53 1 45 2 95
Perdidos 1 03 1 05 0 00 0 00 0 00

Nota: CSM= Centro de Salud Mental, HD= Hospital de Dia, TAC= Tratamiento Asertivo Comunitario, UHR= Unidad Hospitalaria de
Rehabilitacion.
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5.4. Instrumentos

La Figura 6 presenta de forma esquematica el conjunto de variables e instrumentos

utilizados en el estudio, que seran objeto de presentacién en este apartado.

Edad
Sexo

vatiablessotiodenmonrificas Esfado civil . : Variables sociodemograficas
Nivel de estudios "| inicio entrevista REE

Situacion laboral
Estructura de convivencia

Diagnostico

Duracién de enfermedad B
— L . Historia clinica
Uso de servicios (niimeroy

duraciéningresos)

Gravedad de la enfermedad

: : Escala HONOS
Variables Clinico-Asistenciales Funcionamiento Escala EEAG
general/Discapacidad

N > Escala CGI
Mejoria Clinica
Calidiid denids Escala Euro-Qol5D
Escala ISMI

Autoestigma

Orientacion de los servicios
——>{ ala recuperacion = Entrevista REE
Proceso de recuperacion

Minusvalia

Valoracion de dependencia
Variables Situacion econémica Ficha de variables psicosociales

psicosociales/socioeconémicas (pensién, contributiva o no) |y socioeconémicas

Calidad de alojamiento

(vivienda)

Figura 6. Variables evaluadas e instrumentos de recogida de las mismas.

5.4.1. Recovery Enhancing Environment (REE)- Cuestionario de Evaluacion del

desarrollo de Entornos Favorables para la Recuperacion

El Cuestionario de Evaluacion del desarrollo de Entornos Favorables para la
Recuperacidn, al que nos referiremos en delante de forma mas frecuente en su abreviatura
en inglés - REE, (Recovery Enhancing Environment; Ridgway y Press, 2004), también
conocido como DREEM en su versiéon de Reino Unido, es el instrumento principal de la
presente tesis. Se trata de una herramienta que permite: primero, valorar por parte de los
usuarios la importancia de distintos elementos para su proceso de recuperacién personal
y cdmo éstos son llevados a cabo por los servicios a los que acuden; en segundo lugar,
permite evaluar los factores del clima de la organizacién que facilitan la resiliencia; y por
ultimo, recoger informacion acerca del proceso personal de recuperacién de los usuarios

de los servicios de salud mental. Ademas, fue un instrumento disefiado con el objetivo de
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ayudar a los servicios a conocer el proceso de recuperacion de sus usuarios y hasta qué
punto ellos consideran que los servicios, programas y profesionales que les atienden
favorecen su proceso de recuperaciéon personal. El instrumento puede ser utilizado en
procesos de planificacién estratégica o cambio organizativo, introduciendo en el proceso

la perspectiva de los propios usuarios de los servicios.

El REE esta compuesto por 165 items divididos en diferentes subescalas o secciones

(véase resumen en la Tabla 15 y/o Anexo 6).

Tabla 15. Dimensiones o secciones evaluadas por el instrumento REE (recuperado de Ridgway & Press, 2004)

Seccion items
Datos sociodemograficos 3
Participacién en el proceso de recuperacion 1
Importancia de los elementos 0 componentes de recuperacién 24
Experiencia en el desempefio de los elementos 0 componentes de recuperacion 72

(24 sub-escalas que valoran los componentes de recuperacion de la seccion anterior divididos en tres items, los
cuales evallian el programa y a los profesionales en relacion a cada elemento)

Necesidades especiales (5 necesidades con 4 items cada una) 20
Clima organizacional (factores que favorecen la resiliencia) 14
Marcadores de recuperacion 27
Preguntas abiertas para feedback 4

En las preguntas acerca de los datos sociodemogrdficos, la persona ha de sefialar al
grupo de edad al que pertenece, el sexo y el tiempo que lleva en tratamiento en los

servicios de salud mental.

Para evaluar la Participacion de Recuperacién se utilizan las categorias sefialadas por
Prochaska y DiClemente (1994). Cada uno de los items que la persona puede seleccionar,
respecto a su estado de recuperacion, se sitia dentro de uno de los siguientes estados
descritos por estos autores: pre-contemplacion (items 1, 2 y 3), contemplacion (4),

preparacioén (5), accién (6), mantenimiento (7), recaida (8) y otros.

En la siguiente Tabla 16, se enuncian los 24 elementos que se identificaron en la
elaboracion del cuestionario como Componentes o Elementos Importantes para la
Recuperacién, que se dividen a su vez en tres items que evalian el programa y a los
profesionales en relaciéon a cada uno de los elementos (72 items). A estas afirmaciones el

sujeto debe sefialar una de las cinco opciones: “totalmente de acuerdo’, "de acuerdo’, 'no
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esta seguro o toma una postura neutral’, ‘desacuerdo” o “en total desacuerdo’. Por lo que a
través de estos 92 items se generan dos indices: Importancia de los elementos de
recuperacién y Experiencia en los servicios en relaciéon a dichos elementos, donde una
mayor puntuacion indicaria una mayor importancia y una mejor experiencia de los

usuarios en el desempeiio de los elementos valorados.

Tabla 16. Elementos de la recuperacién considerados en el REE

1 Conservar un sentido positivo de mi propia identidad mas alla de mi problema de salud...
Tener la sensacion de que la vida tiene sentido...

Tener esperanza...

B~ oD

Disponer de conocimientos actualizados sobre los problemas de salud mental y sus tratamientos mas
efectivos...

5  Ser capaz de manejar y controlar mis sintomas y evitar las recaidas...

6  Mejorar mi salud y bienestar general...

7 Participar activamente en el proceso...

8  Elrespetoy la defensa de mis derechos son importantes para mi recuperacion...
9  Elapoyo de otras personas con problemas de salud mental...

10 Participar en actividades que sean importantes para mi...

11 Participar e implicarme en la sociedad...

12 Tener relaciones personales positivas...

13 Identificar y reforzar mis puntos fuertes como persona...

14 Desarrollar nuevas capacidades...

15  Tener cubiertas las necesidades basicas. ..

16  Tener sensacion de control sobre mi propia persona y de mi capacidad para tomar decisiones...
17 Creencias religiosas...

18  Participar en la sociedad y que me vaya bien cuando lo haga...

19  Enfrentamiento al estigma y a la discriminacién...

20 Atreverse a afrontar nuevos retos e intentar cosas nuevas...

21 Disponer de buenos ejemplos a seguir...

22 Tener acceso a la asistencia en caso de crisis...

23 Laintimidad y la sexualidad...

24 Contar con la ayuda de profesionales que se preocupen realmente por mi'y por mi recuperacion...

Nota. Todas las afirmaciones terminan con... es importante para mi recuperacion.

Tras el apartado en relacién a los componentes de la recuperaciéon y programas y
servicios que la favorecen se encuentra la seccidon de Necesidades Especificas, afirmaciones
que sblo van a ser contestadas por aquellas personas que satisfagan las siguientes
condiciones: inmigrante, problemas con el alcohol y/o drogas, traumas como abusos

fisicos y/o sexuales en la infancia, otra condiciéon que no sea heterosexualidad o si tiene
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hijos. A través de estos items se pretende conocer si es necesario valorar especificamente

estas necesidades a la hora de ayudar a la persona en su proceso de recuperacion.

La sub-escala del Clima Organizacional estd compuesta por 14 items. Los primeros 12
tratan aspectos o cualidades del entorno social que han sido identificados como
importantes en la promociéon de la resiliencia o la capacidad de recuperarse de la
adversidad, mientras que los dos ultimos tienen que ver con el feedback que dan los

usuarios al propio centro.

A continuacién, se responden 24 items que hacen referencia a los Marcadores de
Recuperacién, es decir, responden a preguntas acerca del proceso personal de
recuperacion y que permiten situar el momento del proceso de recuperaciéon en que se
encuentran los usuarios de estos servicios. Esta dimensién ha sido utilizada por algln
estudio de forma independiente con el nombre de Recovery Markers Questionnaire (RMQ)
(Knudsen & Wingenfeld, 2016; Prout, Cecero, & Dragatsi, 2012; Sklar, Sarkin, Gilmer, &
Groessl, 2012). Ademas, esta subdimensién finaliza con tres preguntas en relacién a la

situacion actual de ocupacién.

Por ultimo, se realizan 4 preguntas abiertas que permiten a los usuarios expresar sus
opiniones. Se indica a los entrevistados que sefialen elementos que tanto los profesionales
como los servicios podrian llevar a cabo para ayudarles en su recuperacién, aspectos que
han aprendido hasta el momento sobre su proceso, consejos para personas que empiezan

y, por ultimo, alguna idea que pueda contribuir a la mejora del servicio.

Las propiedades psicométricas del instrumento original son escasas. Solo han sido
calculados los Alfas de Cronbach de las subescalas que hacen referencia a los 24 elementos
de la recuperaciéon que oscilan entre .72 y .87 y la correlaciéon promedio de los items de
subescala (.61) y la de los items de las distintas subescalas (.44); los Alfas de Cronbach
para las subescalas de necesidades especiales que fueron superiores o iguales a .88, y por
ultimo, la dimensién de clima organizacional que obtuvo un alfa de .97 (Ridgway y Press,

2004).

5.4.2. Health of the Nation Outcomes Scales - HoNOS (version Espariola)

La escala HoNOS (Wing, Curtis, & Beevor, 1998) es un herramienta ampliamente
utilizada por los profesionales de la salud mental para conocer la severidad de los
sintomas, la discapacidad funcional y la evolucion en el proceso de personas afectadas con

enfermedad mental grave. Se trata de una escala compuesta por 12 items que los clinicos
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puntdan en una escala tipo Likert que oscila de 0 a 4 (0= sin problema, 1= problema
menor que no requiere intervencioén, 2= problema leve pero claramente presente, 3=
problema de moderada gravedad, y 4= problema grave o muy grave), por lo que

puntuaciones mas altas indicarian una mayor gravedad.

Cada uno de los items hace referencia a un problema habitualmente presentado en
salud mental: conductas agresivas o disruptivas, autolesiones, consumo problematico de
alcohol o drogas, problemas cognitivos, problemas por enfermedad fisica o discapacidad,
problemas asociados a ideas delirantes o alucinaciones, problemas en relaciéon con el
humor depresivo, otros problemas mentales o conductuales, problemas con las relaciones,
problemas con las actividades de la vida cotidiana, problemas con las condiciones de vida
y problemas en relacion con la ocupacion y las actividades. Los distintos items se dividen
en cuatro subescalas: problemas conductuales (1-3), deterioro (4-5), problemas clinicos
(6-8) y problemas sociales (9-12). En este sentido, el HoONOS ofrece puntuaciones que
pueden obtenerse teniendo en cuenta tres criterios: la puntuacion global, la puntuacién

calculada a partir de cada una de las dimensiones y la obtenida en cada uno de los items.

La traduccién al castellano fue llevada a cabo por Uriarte y su equipo (1999), sin
embargo esta herramienta no ha sido validada a nuestro idioma*. Para el presente estudio
la escala ha obtenido un Alfa de Cronbach total de .70 y alfas entre .10 y .68 para las

distintas subescalas.

5.4.3. Escala de Evaluacion de la Actividad Global (EEAG)

La Escala de Evaluacion de la actividad global (EEAG; Bobes et al, 2002) o en su
version original en inglés Global Assessment of Functioning (GAF; Endicott et al., 1976), es
una escala utilizada y llevada a cabo rutinariamente por los clinicos para evaluar el nivel
general de actividad o funcionalidad del paciente en el momento de la evaluacién. Se trata
del instrumento propuesto por la APA (American Psychological Association) para recoger

la informacidn del eje V del diagnéstico multiaxial del DSM-IV-TR.

Es una escala donde el clinico valora el funcionamiento general de la persona en una
escala que oscila entre 0 y 100, considerando la actividad psicolégica, social y laboral a lo
largo de un hipotético continuo de salud-enfermedad, sin incluir alteraciones de la

actividad debidas a limitaciones fisicas o ambientales. En esta escala las puntuaciones mas

4 Teniendo en cuenta la muestra del presente estudio se ha llevado a cabo la validacién del instrumento;
Uriarte, ].J., Iglesias, N., Penas, P, Moreno, M.C, Iraurgi, I. (under review). Evidencias de Adecuaciéon
Psicométrica de la Version Espafiola de la escala HONOS. Revista de Psiquiatria y Salud Mental.
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altas estarian indicando un mejor funcionamiento, ya que la puntuacién 100 corresponde
a “actividad satisfactoria en una amplia gama de actividades, nunca parece superado por
los problemas de su vida, es valorado por los demas a causa de sus abundantes cualidades

positivas” y el 0 a “expectativa manifiesta de muerte”.

5.4.4. Escala de Impresion Clinica Global (ICG)

La escala de Impresién Clinica Global (ICG; Guy, 2004) o en su acepcién en inglés
Clinical Global Impression (CGI; Guy, 1976) evalda la gravedad y la mejoria del cuadro
clinico del paciente a través de dos subescalas. La primera hace referencia a la gravedad
del cuadro clinico, donde el profesional basandose en su experiencia valora la gravedad de
la enfermedad a través de una escala Likert de ocho opciones que oscila de 0 a 7; donde la
puntuaciéon 0 es utilizada cuando el individuo no ha sido evaluado, mientras que los
valores de 1 a 7 estarian indicando un gradiente en la gravedad de la enfermedad (1=
normal, no enfermo hasta 7= extremadamente enfermo). La segunda dimensidén evalua la
mejoria o el empeoramiento del cuadro y consta de una pregunta que es completada tanto
por el clinico como por el propio paciente. Este cambio experimentado en un tiempo
determinado se valora también con una escala Likert de ocho opciones donde el 0 es “no
evaluado” y las puntuaciones que oscilan entre 1 “mucho mejor” a 7 “mucho peor” indican

el cambio experimentado desde la perspectiva del usuario y del profesional que le atiende.

A la hora de llevar a cabo el juicio clinico el profesional debe tener en cuenta toda la
informacion disponible sobre el paciente a valorar, incluyendo el conocimiento de la
historia clinica, las circunstancias psicosociales, los sintomas, el comportamiento y el
impacto que estos tienen en la capacidad de funcionamiento de la persona. Por ultimo,
destacar que el ICG es un instrumento ampliamente utilizado en la practica clinica ya que
se trata de una herramienta sencilla que puede ser aplicada con problematicas muy
diversas, y ademas posee propiedades psicométricas adecuadas para ello (Haro et al,

2003).

5.4.5. Cuestionario de salud Euro-QoL5D

El EuroQoL-5D (EuroQoL Group, 1990) es un instrumento utilizado para medir la
calidad de vida relacionada con la salud, tanto en individuos sanos como en personas con
distintas patologias. Se trata de una herramienta auto-administrada con dos secciones,
donde el propio individuo valora su estado de salud. En la primera parte del cuestionario,

la persona responde marcando una de las tres opciones que corresponden a distintos
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niveles de gravedad (“sin problemas”, “algunos problemas o problemas moderados” y
“problemas graves”) en relacién a cinco dimensiones (movilidad, cuidado personal,
actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresién). Mientras que, en la segunda
parte, se solicita a la persona que complete una escala visual analégica (EVA) donde se
lleva a cabo una evaluacién mas general del estado de salud. La EVA es un termdmetro que
oscila entre 0 (peor estado de salud imaginable) y 100 (mejor estado de salud imaginable),
donde el individuo debe indicar el punto en la linea vertical que mejor refleje su estado de
salud global a dia de hoy, ya que esta imagen puede ayudar a describir mejor lo bueno o
malo (Herdman, Badia, & Berra, 2001). La adaptacién y validacién espaiiola fue llevada a
cabo por (Roset, Badia, & Mayo, 1999), quienes mostraron unas propiedades

psicométricas adecuadas de validez, fiabilidad y sensibilidad al cambio.

5.4.6. Escala del Estigma Internalizado de Enfermedad Mental (ISMI)

La escala Internalized Stigma of Mental Illness (ISMI; Ritsher, Otilingam, & Grajales,
2003) fue traducida al castellano en una versién inicial por Brohan, Elgie, Sartorius, &
Thornicroft (2010); sin embargo, la validacion y el estudio psicométrico de la version
espafiola de la Escala Estigma Internalizado de Enfermedad Mental (EIEM) fue llevada a
cabo por Bengochea-Seco y su equipo (2016). Se trata de un instrumento utilizado para
evaluar la experiencia subjetiva del estigma de las personas con enfermedad mental. Esta
herramienta esta compuesta por 29 items valorados en una escala Likert de cuatro puntos
(1= totalmente en desacuerdo, 2= algo en desacuerdo, 3= algo de acuerdo y 4= totalmente
de acuerdo) que se agrupan en cinco sub-escalas: Alineacién, Interiorizacién de los
estereotipos o autoestigma, Discriminacién percibida o experiencia de discriminacién,
Aislamiento social y Resistencia al estigma. Las puntuaciones pueden ser obtenidas por
dimensién, donde en las cuatro primeras una mayor puntuacién estaria indicando un
mayor estigma percibido, mientras que en la ultima subescala que hace referencia a la
Resistencia al estigma debe ser considerada de forma inversa. Sin embargo, también

puede obtenerse una puntuaciéon media total.

Por ultimo, la versiéon espafola de la escala ISMI ha obtenido propiedades
psicométricas adecuadas de consistencia interna (.91) y fiabilidad test-retest (.95) para el
conjunto de la escala (Bengochea-seco et al., 2016). En el presente estudio el Alfa de

Cronbach ha sido de .92 para el total de la escala.
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5.5. Analisis estadisticos generales:

A pesar de que en cada uno de los estudios que van a ser presentados a continuacion
tiene su propio aparatado de método donde se exponen los andlisis estadisticos utilizados,
en el desarrollo de este punto se pretenden explicar de forma detallada algunas de las
metodologias y andlisis estadisticos llevados a cabo en el desarrollo de la presente tesis

doctoral.

5.5.1. Andlisis descriptivos y pruebas de contraste entre distintas variables

Para los calculos de los analisis descriptivos en relacién a variables sociodemograficas
se han utilizado las medidas de tendencia central y dispersion, es decir, la media (M) y la
desviacion estandar (DE) para variables continuas, y en el caso de variables nominales la
frecuencia (n) y el porcentaje (%). Con el objetivo de conocer la existencia de diferencias
entre grupos se han llevado a cabo las pruebas de contraste oportunas, ¢t de Student para
la comparacién de medias entre dos grupos y Analisis de Varianza (ANOVA), prueba F de
Snedecor, para la comparaciéon de mas dos grupos. En el caso de que la prueba estadistica
ANOVA fuera significativa para un nivel de confianza del 95%, se aplicaron pruebas post-
hoc para conocer las diferencias entre los distintos grupos de analisis. En el caso de
incumplimiento del requisito de homocedasticidad de varianzas (Prueba de Levene) se
aplicaron pruebas robustas basadas en el test de Brown-Forsythe. Por ultimo, se realizé la
prueba de ]Ji Cuadrado de contraste de prevalencias para la comparacién de variables

nominales. El nivel de significacién adoptado para las distintas pruebas fue de a <0.05.

5.5.2. Anadlisis descriptivos de los items y de validez interna de una escala

Para la validacién al castellano de la escala REE se han calculado los estadisticos
descriptivos de cada uno de los items de las distintas sub-escalas, es decir, el porcentaje de
las puntuaciones de cada item, la media (M), la desviacion estandar (DE), la asimetria (As),
la kurtosis (K), la comunalidad (h?), 1a correlacion del item respecto al total de la escala (r)

y el Alfa de Cronbach (a) si se elimina elemento.

La fiabilidad del REE y de las distintas dimensiones del mismo ha sido estimada
mediante la consistencia interna de los items y calculada a través del Coeficiente Alfa de
Cronbach (a). Del mismo modo, han sido obtenidas las Alfas de Cronbach del resto de

instrumentos utilizados en el presente estudio.
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5.5.3. Calculo de la validez concurrente de una escala

Con el objetivo de estudiar la validez concurrente de la version espafiola del
instrumento REE se han llevado a cabo andlisis de correlaciéon de Pearson (r) entre el REE
y sus distintas dimensiones con el resto de escalas recogidas a través del estudio (HoNOS y
sus sub-escalas, CGI, EEAG y EuroQol). Asimismo, también se han calculado las

correlaciones existentes entre las subescalas del propio instrumento.

5.5.4. Validez de constructo: Andlisis Factoriales Exploratorios y

Confirmatorios

Se aplicaron técnicas de Analisis Factorial Exploratorio (AFE) y Confirmatorio (AFC)
para probar la validez de constructo del instrumento REE. En un primer momento, y
cuando el objetivo fue explorar las posibles variables latentes que pueden estar explicando
los distintos items de un instrumento se llevaron a cabo los AFE a través del programa
FACTOR analysis (Lorenzo-Seva& Ferrando, 2013). En este proceso, debido a que el REE
es completado a través de una escala tipo Likert se consideraron las matrices de
correlaciones policoricas, se verificé la idoneidad de la matriz de correlaciones teniendo
en cuenta la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin y la prueba de esfericidad de Bartlett. Por
ultimo, para determinar el nimero de factores a retener se realizaron la prueba de Paralell

Analysis (PA; Timmerman & Lorenzo-Seva, 2011) y el test de Hull (Lorenzo-Seva, 2013).

Las técnicas de Analisis Factorial Confirmatorio se utilizaron para verificar los
resultados obtenidos a través del AFE previo y confirmar la independencia de cada una de
las dimensiones evaluadas por el REE, asi como para verificar la adecuacion del
instrumento a modelos o estructuras tedricas. Para este procedimiento se usé el programa
EQS (Bentler, 2006). Los andlisis se realizaron en base a la matriz de correlaciones
policéricas, a partir de las cuales se calcularon su asimetria y kurtosis multivariada y su
desviacion de la normalidad (>]|1.96|) a través del coeficiente de Mardia. La estimacion de
pardmetros se calcul6 mediante el método de minimos cuadrados ponderados
estimandose su bondad de ajuste a partir de la prueba de Ji Cuadrado (x?), que indica la
probabilidad de que la variacion entre la varianza de la muestra y la obtenida a través del
modelo se deba al azar. Generalmente la prueba de Ji Cuadrado se ve afectada por el
tamano de la muestra y la falta de normalidad en la misma (Hu & Bentler, 1999), por lo
que se aplicaron para la estimacién los métodos robustos de Satorra-Bentler (Satorra &
Bentler, 2001) y otros indices complementarios de bondad de ajuste: Ji Cuadrado normado

(x2/gl) considerandose un buen indicador cuando el valor oscila entre 1 y 3; el indice de
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bondad de ajuste (AGFI - Adjusted Goodness of Fit Index), el indice de bondad de ajuste
comparado (CFI - Comparative Fit Index), el indice de ajuste normalizado de Bentler-
Bonnet (BB-NFI - Bentler-Bonet Normed Fit Index) y el indice de ajuste no normalizado de
Bentler-Bonnet (BB-NNFI - Bentler-Bonnet Non-normed Fit Index), para los cuales valores
>.90 indicarian la adecuacién del modelo; el error de aproximacién cuadratico medio
(RMSEA - Root Mean Square Error Aproximation) y su intervalo de confianza del 90%,

donde los valores <.05 son considerado como adecuados y valores <.08 aceptables.

5.5.4.1. Coeficientes Omega para la valoracién de la adecuacién de los Modelos

Bifactoriales

Se llevaron a cabo distintos andlisis factoriales confirmatorios con el objetivo de
conocer los modelos estructurales que mejor se ajustasen a los datos teniendo en cuenta el
marco conceptual CHIME propuesto en la literatura para la valoracion del modelo de
recuperacién personal evaluado por el REE. A este respecto y dado que el modelo
bifactorial ofrecié un ajuste satisfactorio y superior al obtenido por otros modelos, se
utiliz6 el método propuesto por Rodriguez, Reise y Haviland (2016a, 2016b) para evaluar
la especificacion y calidad del modelo, asi como la calidad de la puntuacién compuesta por
el total y las distintas subescalas del REE. Para ello fueron calculados mediante una hoja de
calculo Excel los siguientes indices estadisticos: los coeficientes de fiabilidad Omega y
Omega jerarquicos, la fiabilidad de constructo a través del indice H, la varianza comun
explicada (ECV, Explained Common Variance) y el porcentaje de correlacion no

contaminado (PUC, Porcentage of Uncontamined Correlation).

Los coeficientes Omegas son indicadores de fiabilidad basados en las cargas factoriales
obtenidas a partir del modelo estructural. Por ello, al igual que otros indices que valoran la
fiabilidad sus valores, oscilan de 0 a 1, donde el 0 indicaria una fiabilidad nula y el 1 una
fiabilidad perfecta (Reise, 2012). Existen cuatro coeficientes Omega que pueden calcularse
a partir de los datos obtenidos en el AFC (Osborne, Michonski, Sayrs, Welch, & Anderson,
2017; Rodriguez et al., 2016a, 2016b)

Coeficiente Omega (w).- El coeficiente Omega para el total de la escala representa la
proporcién de varianza de la puntuacién total de la escala que es atribuible a todas las
fuentes de varianza comun, y se calculé a través de la féormula que se indica a

continuacion:

" Cheor)® + Chcon)® + Flesp)® + Thiaen)® + Elsig)” + EAgmp)®
Eeor)? + Bleon)? + Besp)® + Biaen)? + Blsig)? + GBdgmp)® + L(1 — h?)
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Coeficiente Omega para la sub-escala (ws).- Teniendo en cuenta la misma légica que en
el Omega para la puntuacién total puede obtenerse un coeficiente Omega para cada una de
las sub-escalas, es decir, el ws indica la proporcién de varianza de la puntuacién total de
cada sub-escala que es atribuible a todas las fuentes de varianza comtin. Como ejemplo se

expresa la formula de calculo que se utilizé para dimensién de esperanza:

o = ZAeor)? + Blesp)®
B2 (Bor)? + Bhesp)? + X(1 = h?)

Coeficiente Omega Jerdrquico (wpg).- El coeficiente jerarquico difiere en que la
proporcién de varianza de la puntuacidn total de la escala es atribuible al factor general, y
no a todas las fuentes de varianza comun donde estarian incluidas no solo las del factor

general sino también la parte explicada por los distintos factores.

(ZAeor)?
Eeor)? + Econ)? + Blesp)? + Bhiaen)? + Esig)? + Edemp)® + X(1 — h?)

Wy =

Coeficiente Omega Jerdrquico para la sub-escala (wy).- Este coeficiente hace referencia a
la proporcién de la de varianza de la puntuacién de la sub-escala que se explica por el
factor compuesto por los items de dicha sub-escala, una vez de haber controlado la
varianza del factor general. La féormula que se expone a continuacién es el calculo

considerando la sub-escala de esperanza:

o (Mesp)’
1P " Theor)? + Besp)? + 21— h2)

Asimismo, se calcul6 el indice H de Hancock y Muller para evaluar validez de constructo

a través de la siguiente formula (Rodriguez et al., 2016b):

r

:
Fe——
H=1/|1+———|
=177

l

El indice H estaria proporcionando el valor de la correlacién entre un factor y el
compuesto de elementos ponderados éptimamente. Valores superiores a .70 estarian
indicando que la variable latente estd siendo bien definida por los indicadores que la

construyen (Hancock & Mueller, 2001).

También fue calculada la varianza comun explicada (ECV), aplicando la siguiente

formula,
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(EAfor)

ECV =
E2Z00) + B2200) + (Z25p) + (222.) + (B22,) + EA2mp)

con el objetivo de conocer la unidimensionalidad de la varianza comun al conjunto de los
items, donde los valores mas altos muestran la relevancia del factor general proponiendo
el uso del modelo unidimensionalidad a pesar de la multidimensionalidad de los datos

(Reise, 2012).

Por ultimo, se calculé el porcentaje de correlacion no contaminada (PUC), ya que en
conjunto con la varianza comun explicada, se trata de un indicador sobre el posible efecto
de sesgos de utilizar datos multidimensionales en una estructura unidimensional (Bonifay,
Reise, Scheines, & Meijer, 2015; Reise, Bonifay, & Haviland, 2013). Para su calculo es
necesario tener en cuenta, las correlaciones tUnicas que informan directamente al factor
general y las existentes dentro de cada factor, siendo estas las correlaciones contaminadas
por la unidimensionalidad. En este sentido, cuando la mayoria de correlaciones son del
factor general el instrumento deberia considerar la dimension objetivo para la cual fue

disenado (Rodriguez et al., 2016b).

5.5.5. Cdlculo del Acuerdo Interjueces

Para la construcciéon de un modelo estructural se solicité que cinco personas expertas
en el area de recuperacion relacionaran los distintos elementos de la recuperacion
valorados por el REE con las dimensiones y subdimensiones incluidas en el marco
conceptual del modelo de recuperaciéon (CHIME, Leamy et al., 2011). El porcentaje de
acuerdo de los interjueces en relacién a cada una de los items del REE se indicé teniendo
en cuenta el porcentaje en que los expertos coinciden en la categoria a la hora de
seleccionar sus respuestas, en este sentido un acuerdo superior al 80% se consider6
adecuado (Mokkink et al., 2010). Asimismo, con la intencién de controlar los posibles
acuerdos debidos al azar se introdujeron en el programa SPSS el nimero de acuerdos y
desacuerdos por casillas y se calcul6 la fiabilidad de los items a través del coeficiente
Kappa (x), donde valores superiores a .75 representan un gran acuerdo, entre .75 y .40 un
acuerdo de bueno a moderado y, por ultimo, coeficientes inferiores a .40 indicaria un nivel

de acuerdo pobre (Jelles, Van Bennekom, Lankhorst, Sibbel, & Bouter, 1995).
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5.5.6. Calculo de los baremos

Los baremos han sido calculados con el objetivo de ofrecer a los clinicos una
herramienta que permita la interpretacién de las puntuaciones obtenidas por los
individuos. Las puntuaciones directas de los instrumentos de medida no ofrecen
informacién para poder ser interpretadas en si mismas, es decir, no poseen un valor
absoluto. Sin embargo, estas puntuaciones pueden ser transformadas a partir de la
comparacion con las puntuaciones obtenidas en su grupo de referencia, calculando asi las

puntuaciones percentiles y puntuaciones Z tipificadas.

En este estudio se han calculado las puntuaciones percentiles, valores que dividen la
distribuciéon en 100 partes y, por tanto, proporcionan a través de porcentajes la situacion
relativa de un individuo en relacién a su grupo de referencia. Esta transformacién ha sido
calculada a través del programa SPSS, donde han sido solicitados los percentiles 95, 90, 85,
80, 75, 50, 25, 20, 15, 10 y 5. Los baremos son ofrecidos en su tabulacién bruta, asi como

atendiendo a su segmentacion por sexo, edad y tipo de centro asistencial al que acuden.

5.5.7. Cdlculo del Indice de Cambio Fiable (ICF)

Se llevé a cabo el procedimiento propuesto por Jacobson y Truax (1991) para el calculo
del indice de Cambio Fiable (ICF - RCI: Reliable Change Index) para dos de las
dimensiones del REE (marcadores de recuperacion y clima organizacional) a través de los

siguientes pasos:

1.- En primer lugar, para conocer la significacion estadistica del cambio alcanzado por

el usuario, se calcul6 a partir de la férmula del ICF-RCI la Diferencia Minima de Cambio:
DifMinCam = Zy45 X EED

donde se utiliza la puntuacién estandarizada de Zo.os para un nivel de confianza del 95%.
Dado que trabajamos con una muestra clinica y que las puntuaciones se expresan a través
de hipoétesis unidiredicionales en el sentido de la funcionalidad, el valor de Zgos es el
equivalente a 1.65, y donde EED hace referencia al Error Estandar de la Diferencia (EED -

SED: Standard Error Desviation), que es obtenido mediante la siguiente formula:

EED = DE- /1 -1,

donde DE es la desviacion estandar de la muestra y r,., es la fiabilidad encontrada para la

dimension del instrumento REE.
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2.- Tras conocer la diferencia minima de cambio es necesario calcular el Punto de Corte
(PC) que expresa el criterio que ha de adquirir la persona para que su cambio sea
considerado un cambio clinicamente relevante. Utilizando el mismo criterio, Zo.0s, que el
mencionado para el valor critico del ICF el punto de corte se estableceria a través del

siguiente algoritmo:

PCz00s = X +DE-1.65

No obstante, debido a que el procedimiento propuesto por Jacobson y Truax (1991)

tiende a ser muy restrictivo se calcularon otras dos alternativas para el calculo del PC: la
primera consistié en sumar una DE al valor de la media (PC = X+ DE); y la segunda se

llevé a cabo sumando Unicamente media desviacidon estdndar (PC = X + %DE). Se han
expresado numéricamente ambas opciones para ofrecer al clinico distintas opciones a la

hora de poder valorar el cambio.

La diferencia minima de cambio y el punto de corte han sido obtenidos teniendo en
cuenta, por un lado, la combinaciéon del sexo y centro asistencial y, por el otro, los grupos
de edad. Por dltimo destacar que la combinacién de ambos criterios (Jacobson & Truax,
1991) permiten clasificar a los individuos en: recuperados (cuando superan ambos
criterios), mejorados (superan la diferencia minima de cambio, pero no llegan a alcanzar el
punto de corte), no cambio (no superan ninguno de los criterios) o deteriorados (el
cambio realizado es significativo, pero lo realizan en sentido contrario a la recuperacion)

(Iraurgi, 2010).

5.5.8. Correlaciones entre variables

Se han llevado a cabo correlaciones bivariadas de Pearson con el objetivo de conocer la
posible asociacion y relacion entre las distintas variables examinadas en el estudio, asi
como la direccionalidad de las mismas. El valor de probabilidad utilizado para considerar
la existencia de una asociacion estadisticamente significativa ha sido de p<.05. Asimismo,
para la interpretacién de los efectos han sido contempladas las correlaciones con un valor

igual o superior a .25.

5.5.9. Modelos de regresion lineal por pasos

Para conocer las variables o constructos predictores de la recuperacion personal y del

indice de mejora a nivel sintomatolégico y funcional se han realizado dos regresiones

97



Método General

multiples por pasos mediante el programa estadistico SPSS. En la primera de las
regresiones se tomo como variable dependiente la ‘puntuacion total de marcadores de
recuperacién’ y en la segunda el ‘indice global de sintomatologia’. Como variables
predictoras se fueron incluyendo, en ambos modelos, las siguientes variables paso por
paso: 1) diferencias entre experiencia e importancia en relacion a factores asociados a la
recuperacion, 2) indice global de sintomatologia o los marcadores de recuperaciéon
dependiendo de la variable dependiente que se hubiese incluido, 3) variables
sociodemograficas (edad, sexo y tiempo en tratamiento), 4) servicio asistencial al que
acuden, y por ultimo, 5) la variable de autoestigma. A través de este procedimiento se
observo no solo la significacién de cada modelo establecido a un nivel de confianza del
95%, sino que también permitié conocer el cambio del poder explicativo entre las
variables predictoras segtn estas fueron introducidas mediante el método de estimacién

por pasos.

5.5.10.Path analysis para un modelo estructural

A fin de conocer el modelo de prediccion y los efectos entre los distintos constructos y
variables se ha llevado a cabo un Path-andlisis utilizando la metodologia de modelado de
ecuaciones estructurales (SEM - Structural Equation Model). Para el calculo de la
adecuacion de los datos al modelo tedrico planteado teniendo en cuenta los resultados
obtenidos mediante el modelo de regresion y las correlaciones, se han utilizado indices de

ajuste sefialados en el punto donde se ha explicado los AFC (5.4.).
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6. Evidence of Psychometric
Adequacy of the Spanish
Adaptation of REE: Recovery
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5 [t is a research been 2020: Uriarte, ].J., Penas, P., Moreno, M.C., Ridgway, P., &. Iraurgi, I. (2020).
Evidence of Psychometric Adequacy of REE: recovery enhancing Environment. Actas Espanolas de
Psiquiatria, 48(2), 75-88.

5 Se dispone también de la version en castellano que puede encontrarse en el Anexo 7: Uriarte, J.J.,
Penas, P., Moreno, M.C., Ridgway, P., &. Iraurgi, I. (2020). Evidencias de adecuacién psicométrica de
la adaptacidon espafola del REE: Cuestionario de Evaluacion del Desarrollo de Entornos Favorables
para la Recuperacion. Actas Espafiolas de Psiquiatria, 48(2), 75-88.
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6 This manuscript has been sent to a peer-review journal. Penas. P., Uriarte, ].]. Gorbeiia, S., Moreno,
M.C., Ridgway, P., & Iraurgi, I. (under-review). Psychometric Adequacy of Recovery Enhancing

Environment (REE) measure: CHIME framework as a theory base for a recovery measure. Frontiers
in Psychiatry.
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Las discusiones especificas de cada uno de los estudios han sido desarrolladas en los
mismos. Sin embargo, el objetivo del presente capitulo es llevar a cabo una discusién
general que permita conocer el hilo conductor y de forma general las conclusiones e ideas

que han ido surgiendo en el presente trabajo.

10.1. Discusion general

La relevancia adquirida por el modelo de recuperaciéon personal en la atencién a
personas con trastorno mental grave explicada a través de la presente tesis, ha provocado
profundos cambios en el enfoque y en la orientacion de los sistemas de salud mental a
nivel internacional (Slade et al., 2008). Este proceso de recuperacion personal fue descrito
por Anthony (1993) como un proceso de crecimiento personal a través del cual las
personas con enfermedad mental pueden alcanzar una vida satisfactoria, con metas y
propoésitos propios, a pesar de las posibles limitaciones o sintomas de la enfermedad. Sin
embargo, este cambio de perspectiva desde un modelo clinico, centrado en la remisién de
los sintomas, hacia un modelo de recuperacién personal o subjetivo, ha supuesto un reto y
una trasformacién para los servicios, profesionales, usuarios y familiares de personas con
una enfermedad mental (Jacobson & Curtis, 2000). Desde esta nueva perspectiva se asume
que las propias personas son agentes activos de su propio proceso de recuperacidn, y los
profesionales y servicios que les atienden funcionan como facilitadores y promotores de
apoyo en el proceso. A este respecto, y al igual que otros sistemas de salud mental tanto
espafioles (Osasunbidea, 2019; Salud Madrid, 2018) como internacionales (Slade et al,,
2012; Slade et al., 2008), la linea estratégica de la Red de Salud Mental de Bizkaia (RSMB)
busca estar orientada hacia el modelo de recuperaciéon personal. Para ello, y como se ha
ido presentando en el trascurso de este estudio, ha sido necesario conocer los distintos
aspectos y etapas que forman parte del proceso y llevar a cabo una evaluacién que permita
saber el nivel de recuperacién de los usuarios de los servicios teniendo en cuenta esta
perspectiva de la recuperacion, ademas de conocer si estos servicios estan orientados a

dicho modelo.

En la revision sistematica realizada con el objetivo de conocer los distintos
instrumentos utilizados en la literatura para valorar el modelo de recuperacion, tanto a
nivel personal como la orientacién de los servicios, se ha observado como la alta
complejidad, subjetividad y dinamismo del concepto (Mancini et al., 2010) ha dificultado la
falta de consenso en las dimensiones que engloban el modelo, provocando la existencia de
un gran numero de instrumentos que evalian el mismo concepto a través de la utilizacion

de distintas dimensiones, lo que a su vez dificulta la elecciéon de las herramientas mas
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adecuadas para su valoracidn. Ello sugiere que seria necesaria una mayor clarificacién y
unificacion del concepto, que permita llevar a cabo una evaluaciéon consensuada del
modelo de recuperacién, idea que también ha sido respaldada por otros autores (Burgess
et al, 2011). En este sentido, el marco conceptual CHIME (Leamy et al.,, 2011) ha sido
desarrollado con la intencién de dar respuesta a esta falta de claridad en el concepto y
responde a la gran mayoria de las dimensiones mas utilizadas por los instrumentos de
medida encontrados en esta revision. Ademas, esta tesis también ha permitido evidenciar
la escasez de instrumentos de medida especificos para la valoracién de la recuperacién
adaptados y validados psicométricamente a nuestro entorno (Espafia), donde solo dos
instrumentos -STORI (Lemos-Giraldez et al., 2015) y RAS (Zalazar et al., 2017)-, han
pasado los distintos criterios para la valoracién de la recuperacion personal y ninguno

para conocer la orientacién de los servicios.

Por ello, y tras la eleccién del instrumento Recovery Enhancing Environment (REE;
Ridgway & Press, 2004) como una herramienta apropiada para la valoraciéon de la
recuperacién personal y la orientacidn de los servicios, se procedi6 a su validacion, donde
los resultados de las evidencias psicométricas de la herramienta muestran que se trata de
un instrumento adecuado para este proposito. Como se ha mencionado en el apartado de
resultados los andlisis factoriales del REE han mostrado que las cuatro dimensiones del
instrumento pueden ser utilizadas de forma independiente: ‘importancia percibida de los
24 elementos de recuperacion’, ‘experiencia de estos 24 elementos en los programas y
servicios que favorecen la recuperacion’, ‘clima organizacional’ y ‘marcadores de
recuperacion’. La mayor parte de los items del instrumento hacen referencia
mayoritariamente a las dimensiones relacionadas con los componentes conceptuales del
modelo o el desempefio de los servicios en relacion al modelo y el clima generado en el
mismo. No obstante, la cuarta escala referenciada como ‘marcadores de recuperaciéon’ ha
mostrado evidencias de asociacién significativa con indicadores de severidad de la
enfermedad, funcionalidad y calidad de vida y ha sido utilizada con el nombre de
“Recovery Markers Questionnaire” (RMQ) como una escala de medida independiente para
evaluar el nivel de recuperaciéon de personas con enfermedad mental (Knudsen &
Wingenfeld, 2016; Prout et al.,, 2012; Sklar et al., 2012). Todo ello hace que el REE sea una
herramienta realmente util e interesante, que evaltia tanto la parte personal como a los
servicios que atienden a estas personas. Por ello, la autora del instrumento (Ridgway &
Press, 2004) propuso la utilizaciéon del mismo en momentos de planificacién estratégica y
cambio organizativo, dado que ofrece informacién sobre el proceso personal, la

orientacion de los servicios y la capacidad de éstos para promover la recuperacion,
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introduciendo en todo momento la perspectiva del usuario. En este sentido, y como fue
sefialado por Happell (2008), para realizar una evaluacién efectiva de los servicios de
salud mental deben incluirse las opiniones y perspectivas de los usuarios, para asi poder
llevar a cabo un desarrollo de los servicios acorde a las necesidades de las personas que

los utilizan.

Por otro lado, sefialar que el hecho de que la recogida de la muestra haya sido llevada a
cabo por personas implicadas en el propio proceso de recuperacion y la utilizacion de los
servicios, hace que la propia herramienta sea congruente con el modelo de recuperacion a
través del cual se promueve la participaciéon activa de los usuarios. Asimismo, esta
evaluacién realizada utilizando entrevistadores que forman parte de los propios usuarios
de los servicios aporta una mayor calidad al estudio al promover un clima favorable y de
mayor comprension para que las personas se sientan comodas compartiendo experiencias

sobre su propio proceso.

Dada la multidimensionalidad cubierta por los instrumentos encontrados en la
literatura y la subjetividad del proceso de recuperacién se probé si la herramienta de
medida REE cubria las dimensiones y elementos propuestos por el marco conceptual
CHIME (Leamy et al., 2011), creado a partir de una revisién sistematica y considerado
como el marco conceptual de referencia del modelo de recuperacién personal. Para ello en
primer lugar, se llevd a cabo un acuerdo interjueces que clasificaron los 24 elementos de
recuperacion considerados por el instrumento REE en base a las dimensiones y
subdimensiones que componen el CHIME. Estos resultados presentados en el capitulo 7
han mostrado la existencia de un gran acuerdo en relacién a las cinco dimensiones del
marco conceptual CHIME (Conexion, Esperanza y optimismo hacia el futuro, Identidad,
Vida significativa y Empoderamiento). Sin embargo, el acuerdo de los expertos ha sido un
poco inferior, aunque moderado, a la hora de elegir las subdimensiones, ya que los
distintos jueces han situado un mismo item o componente de recuperaciéon evaluado por
el REE en distintas subcategorias del marco conceptual. Esto sugiere la existencia de una
alta correlacidn y flexibilidad entre las distintas subdimensiones de los cinco componentes
del CHIME. En este sentido, Stuart y su equipo (2017) también encontraron una
interaccién dindmica entre las distintas subcategorias del marco conceptual que

dificultaba la delimitacion clara de los mismos.

Una vez fijada la estructura del procedimiento del acuerdo entre los cinco expertos, se
probd cuantitativamente por medio de analisis factoriales confirmatorios el modelo con

las respuestas recogidas por los usuarios del programa TMG de los servicios de salud
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mental. Se obtuvieron indices adecuados para el modelo unidimensional, lo que supondria
considerar que el REE evaliia un tnico indicador de recuperacion personal y no tiene en
cuenta las distintas dimensiones que componen el modelo. Sin embargo, la clasificacion
llevada a cabo por el grupo de expertos sugiere que el instrumento pueda ser considerado
dimensionalmente y tenga la capacidad para distinguir entre distintos elementos o
matices dentro del proceso de recuperacion. En este sentido, los resultados del calculo de
las estructuras factoriales mas complejas han arrojado resultados que apoyarian la
aceptacion del REE como una herramienta multidimensional. Por un lado, teniendo en
cuenta el modelo bifactorial, los items cargan factorialmente tanto en el factor general de
recuperacién personal como en las cinco dimensiones del CHIME. Por otro lado, en el
modelo estructural de segundo orden, los cinco factores latentes del CHIME -que vienen
explicados por lo items correspondientes- a su vez se subsumen en un unico factor general
de recuperacion personal. Por tanto, si bien la decisién teniendo en cuenta los criterios
matematicos, sugiere la seleccion del modelo mas parsimonioso, es decir, la
unidimensionalidad del instrumento, el criterio de decisién en base a criterios mas
tedricos propondria la consideracién de la multidimensionalidad del REE. Dada que la
conceptualizacion del modelo de recuperacién personal no es Unica y sigue en desarrollo
(Leonhardt et al, 2017), se ha considerado que, habiendo obtenido unos indices
adecuados en estos modelos mas complejos, seria interesante apoyar y sumar evidencias a
los modelos conceptuales actuales, como es el CHIME. Como consecuencia, a través de este
estudio se concluye que la version espafiola del instrumento REE es capaz de diferenciar
entre las cinco dimensiones propuestas por el CHIME, y ademas permite la evaluacion del

modelo de recuperacion teniendo en cuenta un indicador global del mismo.

Todos los resultados presentados en los distintos capitulos de la presente tesis
muestran como la adaptacion espafiola del REE (Cuestionario de Evaluacién del Desarrollo
de Entornos Favorables de la Recuperacién), es un instrumento adecuado
psicométricamente para ser utilizado en la evaluacion del modelo de recuperaciéon
personal tanto a nivel individual como respecto a la orientacién de los servicios. Ademas, y
a pesar de que en la literatura existen instrumentos que evaltian distintas dimensiones de
la recuperacion, el REE es una herramienta que muestra especifidad al marco conceptual

mas utilizado para la recuperacion personal (CHIME; Leamy et al., 2011).

Es importante contar con instrumentos de medida adecuados y validados para llevar a
cabo una evaluacion efectiva que permita tomar decisiones en base a los resultados
obtenidos, pero al mismo tiempo también es necesario que los clinicos cuenten con

herramientas sencillas y practicas que les ayuden a interpretar dichos resultados. Por
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tanto, en el capitulo 8 de la presente tesis se han desarrollado dos metodologias ttiles para
interpretar los resultados de dos de las cuatro subescalas que componen el instrumento
REE. En este sentido, se han considerado las dimensiones de ‘clima organizacional’ y
‘marcadores de recuperacion’, debido a que son estas las subescalas mas relacionadas con
la evaluacién clinico-asistencial. A este respecto, la dimensiéon del ‘clima organizacional’
proporciona informacién interesante respeto a la orientacién de los servicios hacia el
modelo de recuperacion, y sirve como apoyo en procesos de cambio organizativo
introduciendo la opinién o perspectiva de los usuarios. Por otra parte, la subescala de
‘marcadores de recuperacion’ es considerada como un indice de evolucion en el proceso

de recuperacion individual de cada usuario.

La primera metodologia propuesta permite comparar la respuesta clinica de un usuario
tras una intervencion, en funciéon de unos estandares de referencia que han sido
calculados a partir de muestras representativas, es decir, creando baremos. Estos datos
aportan informacién sobre la posicién relativa de un usuario respecto a su grupo de
referencia teniendo en cuenta el sexo y el centro asistencial en el que es atendido. La
segunda herramienta presentada, se trata del calculo del Indice de Cambio Fiable (ICF)
propuesto por Jacobson y Truax (1991) que permite conocer la mejora necesaria que debe
alcanzar un usuario para poder considerar que el cambio realizado es clinicamente
relevante, -si supera el punto de corte-, y estadisticamente significativo,- considerando la
diferencia minima de cambio (Iraurgi, 2010)-, y ello teniendo en cuenta el sexo y el centro
asistencial o el grupo de edad al que pertenecen. Ademas, esta metodologia permite
clasificar los cambios en una taxonomia que hace referencia al logro alcanzado
permitiendo una diferenciacién del progreso del evaluado como “recuperado”, “mejorado”,
“no cambio” o “deteriorado” (Evans et al,, 1998). Para una mejor comprension de ambas
técnicas revisar los ejemplos practicos del capitulo “Evaluacién de la recuperaciéon en
salud mental grave: Baremos, puntos de corte y criterios de valoraciéon del REE” (véase

capitulo 8 apartado de discusidn).

Asimismo, destacar que la utilizacién de estas metodologias o técnicas con
instrumentos de medida estandarizadas ofrece a los profesionales la posibilidad de tomar
decisiones en base a los datos proporcionados por los propios usuarios que reciben el
tratamiento y acuden a los servicios. Existen estudios que muestran que los clinicos
tienden a tener una vision optimista del proceso que llevan a cabo sus propios pacientes
(Walfish et al., 2012), por lo que el uso de este tipo de herramientas ayuda al profesional
en la toma de decisiones y en la deteccidon de aquellos posibles usuarios que estuvieran

teniendo una evolucién negativa en su proceso de recuperacion (Lambert, 2012). Ello
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permite tomar medidas anticipadas o considerar un cambio en las estrategias aceptadas
hasta dicho momento como las mas adecuadas para apoyar a la persona en su proceso
personal. Ademds, este mismo criterio o idea podria explicarse también en la
implementacién y valoracion de los cambios organizativos dentro de los servicios hacia el

modelo de recuperacion.

Igualmente, una vez considerado el REE como un instrumento adecuado, y
proporcionado herramientas que permiten su utilidad practica, en el capitulo 9 de la
presente tesis se ha procedido a llevar a cabo la valoraciéon de la recuperacién de las
personas usuarias del Programa Trastorno Mental Grave de la Red de Salud Mental de
Bizkaia, y la orientacion de los servicios que les atienden. Las personas usuarias de estos
servicios han valorado como aspectos importantes de la recuperacioén algunos elementos
que ya han sido previamente contemplados por otros estudios (Andresen et al., 2003;
Leamy et al,, 2011; Resnick, Fontana, Lehman, & Rosenheck, 2005; Schrank & Slade, 2007):
la mejora de la salud y bienestar, contar con profesionales que se preocupen, tener
esperanza y sensacién de que la vida tiene sentido, y ser capaz de controlar y manejar los

sintomas de la enfermedad.

Sin embargo, si se tiene en cuenta las diferencias entre experiencia percibida y la
importancia otorgada en relacién a los 24 elementos de recuperacién que componen el
REE, las discrepancias negativas mas relevantes han sido las siguientes: “participar en la
sociedad y que les vaya bien al hacerlo”; “tener cubiertas las necesidades basicas teniendo
en cuenta la obtencién de unos ingresos econémicos basicos, un alojamiento y la atencion
sanitaria necesaria”; “tener esperanza”; y “poseer unos buenos ejemplos a seguir”. Esta
puntuacion diferencial puede tomarse como un indicador interesante para conocer
posibles aspectos a mejorar dentro de los servicios de salud mental. Ademas, en este
mismo estudio se ha mostrado como una discrepancia positiva entre experiencia e
importancia atribuida podria asociarse con una mayor recuperacién personal. Es decir,
aquellos usuarios que valoran que su experiencia esta por encima de la importancia que le

dan a los elementos de la recuperacion, tienden a tener puntuaciones mas altas en relacion

a su recuperacion personal.

Asimismo, existe una correlacién entre la recuperacién personal, la cual recoge
aspectos relacionados con el modelo de recuperacion personal, y la recuperacion clinica,
que hace referencia a la dimensién sintomatolégica. Esta correlacion es ademas mediada
por la variable estigma internalizado. Es decir, a mayor recuperacién personal las

personas experimentan una mayor reduccion de los sintomas de la enfermedad mental. Al
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mismo tiempo el estigma que perciben estas personas media esta relacion, donde éste se
relaciona de forma negativa y en mayor medida con los “marcadores de recuperaciéon” y en
sentido positivo, aunque con un efecto menor con el “indice sintomatolégico”. Todo ello
convergeria con los resultados observados por Rossi y su equipo (2018) quienes
encontraron en su estudio asociacion entre aspectos de la recuperacién personal y clinica,
ademdas de una correlacién positiva entre el auto-estigma y el indice global de
sintomatologia positiva y negativa, proponiendo que la inclusiéon y consideracion de
factores de recuperacion subjetivos y objetivos mejorarian la evaluacion y eleccion de los
tratamientos mas adecuados. Del mismo modo, el grupo de Vass (2015) llevé a cabo un
estudio longitudinal donde demostré que el estigma predice la recuperacion clinica como
personal. Sin embargo, otros estudios han indicado que no existe correlaciéon entre ambos
tipos de recuperacion, pero sugieren que podrian considerarse como procesos

complementarios (Roe etal.,, 2011).

10.2. Posibles implicaciones practicas posteriores

Tras el andlisis anterior de los resultados obtenidos en relacién al modelo de
recuperacion personal y con el objetivo de llevar a cabo practicas orientadas hacia esta
perspectiva, se van a proponer dos implicaciones practicas que podrian ayudar a los
servicios y a los usuarios de los mismos a trabajar siguiendo las directrices de este modelo

extendido en el &mbito de la salud mental.

Cuatro elementos del constructo de recuperacién han resultado destacables por la
discrepancia entre el valor que se les otorga en la recuperacion y la experiencia vivida por
los participantes valorada en los items “participar en la sociedad y que les vaya bien al
hacerlo”, “tener cubiertas las necesidades basicas”, “tener esperanza” y “buenos ejemplos a
seguir” (presentadas en mas detalle en el Capitulo 9). A este respecto, se considera que
podria ser interesante la incorporaciéon de agentes de apoyo mutuo o peer support,
usuarios con experiencia personal en el proceso de recuperacion y en la utilizacion de los
servicios, que son incorporados como personal de los mismos para ayudar y apoyar a
otras personas que se encuentran en el proceso hacia la recuperacién (Davidson, Chinman,
et al.,, 2006; Solomon, 2004). Debido a que estos trabajadores podrian mejorar algunos de
estos aspectos de forma directa (promocién de la esperanza y los ejemplos a seguir), y
otros de forma indirecta (la participaciéon en la sociedad y la adquisicion de las

necesidades basicas sobre todo esto para estas personas que obtienen un trabajo

remunerado).
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Ademas, este tipo de programas ha sido implementando a nivel internacional
(Puschner et al, 2019) con la intenciéon de promover la participaciéon activa de las
personas con TMG en su proceso de recuperacion, obteniendo resultados favorables en
diferentes areas como la auto-eficacia (Mahlke et al., 2017), el empoderamiento, el
funcionamiento social, la esperanza o la reduccion del estigma (Repper & Carter, 2011).
Estos beneficios no solo han sido reportados por los usuarios de los servicios, sino que
también han tenido un efecto positivo en estos trabajadores y expertos en recuperacion,
ya que mejoran aspectos como la sensacién de control y pertenencia a la sociedad, la
esperanza o su propia habilidad para poder realizar cambios en sus vidas (Davidson et al,,

2012; Moran et al., 2012).

Asimismo, el propio estudio llevado a cabo en la presente tesis ha podido dar muestra
de los beneficios que supone la inclusion de estas personas en las diferentes iniciativas
llevadas a cabo por los servicios. En la implementacién del trabajo de campo se ha contado
con usuarios de la Red de Salud Mental de Bizkaia para realizar la funcién de
entrevistadores, ya que se consider6 que entre ellos existe una mayor comprensién de sus
experiencias, a la vez que conocer otras personas que se encuentran en el proceso de
recuperacion puede reportar beneficios a ambos. Ademas, estos cuatro entrevistadores

reportaron que fue una experiencia muy positiva a la vez que enriquecedora.

Por otro lado, favorecer la toma de decisiones compartida entre profesionales y
usuarios, es una perspectiva afin con el modelo de recuperacién personal (Alguera-Lara et
al, 2017), ya que promueve una comunicaciéon horizontal entre ambos, donde el clinico
proporciona informacién sobre la situacion de la enfermedad y explica las distintas
posibilidades del tratamiento, una vez que se asegura de que la informaciéon es
comprendida por el usuario, éste puede hacer explicitas sus preferencias para llevar a
cabo una decisién en consenso entre ambos (Elwyn et al.,, 2012). Es decir, se deja de lado el
estilo de comunicacién mas paternalista, donde el clinico toma las decisiones en relacidn al
tratamiento de sus pacientes. Esta practica ha sido asociada con distintos aspectos que
promueven el proceso de recuperacion (Loos et al, 2017), como son una mayor
satisfaccion en la relaciéon con los profesionales que les atienden (Matthias, Salyers,
Rollins, & Frankel, 2012) o un aumento en la adherencia del tratamiento, debido a que la
congruencia entre la involucracion en las decisiones que esperan y experimentan provoca
una mayor adherencia y responsabilidad hacia el mismo (Huang, Plummer, Lam, & Cross,
2019). Ademads, se trata de un tipo de comunicacién que puede integrarse en los
programas actuales de recuperacion (Paudel et al.,, 2018), y puede que por ello sea cada

vez mas utilizada en los servicios de salud mental. Esta idea fue contrastada a nivel
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Europeo en un estudio reciente llevado a cabo por el grupo de Luciano (2019), donde
también observaron que a la hora de utilizar esta estrategia, los profesionales tienen en
cuenta el nivel de funcionamiento global que tienen los usuarios mas que la gravedad de
los sintomas, debido a que el buen funcionamiento y autonomia que pueda tener la

persona aumenta la posibilidad de participacion.

En este apartado se han querido destacar estas dos posibles estrategias que los
servicios de salud mental pueden adquirir con el objetivo de aumentar el rol activo de los
usuarios, y orientarse hacia el modelo de recuperacién. Es verdad que existen otras
estrategias relacionadas con la implementacion de este modelo, algunas de ellas
mencionadas en el capitulo 2 en el apartado sobre modelos o intervenciones que
favorecen el modelo de recuperacién. Sin embargo, se han considerado estas dos como las
mas interesantes debido a que los agentes de apoyo mutuo se adectian a las discrepancias
mas destacadas entre la experiencia y la importancia de los elementos de recuperacién
personal. Mientras que la toma de decisiones compartida se ha considerado un aspecto
que no requiere de una gran cantidad de recursos, pero si es una estrategia afin con el
modelo de recuperaciéon y puede reportar grandes beneficios a los usuarios de los
servicios. Ello se debe a que les permite adquirir ciertas responsabilidades y

empoderamiento en su propio proceso, pasando asi de ser sujetos pasivos a activos.

10.3. Limitaciones

El estudio presenta ciertas limitaciones que han de ser tenidas en cuenta a la hora de
considerar los resultados y llevar a cabo otras posibles investigaciones. En primer lugar,
sefialar que se trata de un estudio transversal, por lo no puede establecerse causalidad en

los resultados obtenidos.

El disefio de captacion muestral ha permitido llevar a cabo un muestreo aleatorio
estratificado simple proporcional, considerando la distribucién por género, rango de edad
y centro asistencial de referencia de los usuarios en el Programa de Trastorno Mental
Grave de la Red de Salud Mental de Bizkaia. La muestra obtenida en la presente tesis
representa un error de muestro del 5,1%, teniendo en cuenta un intervalo de confianza del
95%, lo que garantizaria la representatividad de la misma. Sin embargo, la reposicién de
usuarios debido al incumplimiento de los criterios de inclusién o debido a la negativa a
participar en el estudio ha sido muy elevada, ya que 417 usuarios no participaron como
consecuencia de que sus profesionales de referencia consideraron que se encontraban en

una situacion de inestabilidad psicopatolégica y 175 no acccedieron a participar tras
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haber recibido la informacién acerca del mismo. Este hecho puede estar generando un
posible sesgo de seleccion caracteristico de este tipo de estudios, ya que los participantes
del mismo son los usuarios mas proclives a colaborar y en general serdn también los

menos graves.

Por otro lado, en relacion al instrumento REE cabria sefialar la falta de estudios
existentes en relacion a sus propiedades psicométricas. Debido a que solo se encuentra
disponible informacion sobre la validez de contenido, la consistencia interna y el tiempo
estimado para el cumplimiento del mismos (Ridgway & Press, 2004), no ha sido posible
llevar a cabo la comparaciéon de muchas de las evidencias de adecuaciéon psicométrica
obtenidas en el presente estudio con datos de otras muestra o adaptaciones del

instrumento.

A pesar de que se ha obtenido una muestra representativa de la poblacidon de usuarios
en el programa de trastorno mental grave de la Red de Salud Mental de Bizkaia, en el
capitulo 8 a la hora de calcular los baremos algunos de los estratos han quedado sin cubrir
debido al nimero limitado de usuarios en los mismos. Esta carencia de efectivos haria
dificil la referencia de una norma en el caso de que en la practica pudiera aparecer algin

caso con dichas caracteristicas.

Por ultimo, es importante tener en cuenta que los datos recogidos son representativos
de los usuarios que acuden a los centros de salud mental de Bizkaia. Por lo que los
resultados en relacion a algunos aspectos como el clima organizacional o la experiencia de
los usuarios sobre cdmo se llevan a cabo los distintos componentes son especificos de
estos servicios. Y no disponemos de datos que nos permitan comparar estos resultados

con otros aplicados en otros entornos o contextos culturales.

10.4. Lineas futuras

Los resultados obtenidos en el proceso de adaptacion al castellano y valoracion de las
evidencias de validez psicométrica del REE realizadas en esta tesis permiten proponer ese
instrumento como una herramienta viable y adecuada para la valoracién del proceso de
recuperacion de personas y servicios adscritos a los programas de asistencia en salud

mental grave.

A este respecto, y dado que el propésito de los servicios de salud mental es promover el
modelo de recuperacion a través de distintos aspectos, como la participacion activa de los

usuarios en su proceso o la toma de decisiones compartida entre profesionales y usuarios,
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seria interesante llevar a cabo otra pasacion del instrumento que permita valorar el
progreso de los servicios hacia esta perspectiva de la recuperacidn. Este es un instrumento
pensado para su utilizacién en cambios organizativos, ya que la comparacién de los
resultados obtenidos permitiria la posibilidad de detectar si ha habido una mejora en la
implementacién de los distintos elementos considerados por los usuarios como
importantes para su proceso de recuperacion, y si estos han sido promovidos de forma
eficaz en los programas de los servicios de salud mental. Por lo que los resultados en un
tiempo 2 proporcionarian informacién util, que ayudaria a decidir si las lineas de trabajo
actuales son adecuadas en relaciéon al modelo de recuperacion, o si por el contrario,
hubiera que replantear nuevas directrices para la mejora de otros aspectos. En definitiva,
la adaptacion del REE permite disponer de una herramienta que pudiera ser
implementada en los protocolos de valoracion de la recuperacion de personas en
tratamiento en los servicios de atencién socio-sanitaria. A este respecto, se sugiere la
aplicacion completa del REE en sus cuatro subescalas al inicio de todo proceso de acogida
al sistema de atencion y de forma periodica, cada afio o dos afios para valorar la evolucién
global. No obstante, el instrumento ofrece en dos de sus subescalas dos indicadores de
rapida administracién que constituyen un criterio valido para la valoracién individual -los
‘marcadores de recuperacién’- y de los servicios -‘clima organizacional’-. Estas dos
subescalas podrian ser utilizadas de forma independiente y a conveniencia del clinico para
la valoracion de determinados hitos o como indicadores de resultado ante una

intervencion especifica, por ejemplo.

Por otro lado, y como se ha mencionado en el apartado de limitaciones, la reposicion de
la muestra ha sido un aspecto importante a tener en cuenta. La administracién
protocolizada y global del REE en un sistema de atencidn socio-sanitaria permitiria la
valoracion del total de la poblacién diana y, por tanto, la creaciéon de un baremo formal y
normativo del colectivo al cual se adscribirian todas las casuisticas posibles, conformado
un marco de referencia para la valoracién de cualquier caso que pudiera ser atendido. A
este respecto, la comparaciéon de los aspectos clinicos recogidos de forma rutinaria en los
servicios salud mental, como son el HoNOS, ICG, GAF o el EuroQol, con las puntuaciones
obtenidas en estas escalas por los usuarios que han participado en el presente estudio
proporcionaria informaciéon interesante. De esta forma, se podria conocer si los
participantes del estudio tienen unas puntuaciones distintas en alguna de las variables al
resto de usuarios atendidos en los servicios, y si son personas con una menor
sintomatologia y consecuentemente quizas en etapas mas avanzadas del proceso de

recuperacion.
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En el ultimo trabajo (capitulo 9) se ha presentado la correlacion entre las distintas
variables y el rol mediador que adquiere el autoestigma en la relacidn entre el proceso de
recuperacién personal y la recuperacion clinica. Esta relacion podria sugerir nuevas claves
en este campo de estudio, ya que la inclusién de otras variables relacionadas a la
percepcién del estigma internalizado podria arrojar resultados interesantes en el area de

estudio.

Por ultimo, la longitud del instrumento REE hace que sean necesarios unos 40-45
minutos aproximadamente para su cumplimentaciéon, por lo que se trata de una
herramienta extensa para su utilizacion de forma habitual. En este sentido, seria
interesante crear una version reducida del mismo, eliminando algunos de sus items. La
alta consistencia interna de las distintas subscalas y los valores de alfa Cronbach obtenidos
si se elimina elemento de los items, sugirieren la posibilidad de poder reducir el nimero
de los mismos. Ademas, podria ser viable suprimir algunos de los items que hacen
referencia a la experiencia percibida en relacion a los distintos componentes de la
recuperacién, es decir, en vez de que la subescala posea 3 items por cada uno de los
componentes seria interesante quedarse con aquel que sea mas representativo. En este
sentido, la version reducida del REE podria ser cumplimentada de forma sencilla y en
periodos de tiempo madas cercanos, permitiendo asi la evaluacién de las posibles

actuaciones de mejora implantadas en los servicios de salud mental.
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11.1. Spicific objective 1: Evidence of psychometric adequacy of REE’s

Spanish adaptation.

» Evidence of the psychometric suitability of the Spanish adaptation of the REE
instrument is presented. This instrument is the first one that has been validated in
Spanish and that comprehensively evaluates the personal recovery model at an
individual level, as well as evaluating the orientation of mental health services. Thus,
since we have reached the goal of adapting the REE into Spanish, we now have the
opportunity to offer the clinical and scientific community this instrument, as a tool to
assess both the recovery process of the users of mental health services and the
functioning of services, and therefore, potential organizational change processes can
be guided.

» The dimensions of the REE have reached values of internal consistency that are
greater than .90, and the correlation between the evaluated variables has shown that
people that get the highest scores in personal recovery are those who present less
severity and those who perceive greater functionality and quality of life.

» The factor analyses of the REE point out the unidimensionality of each section of the
scale (importance of the recovery elements, experience of the recovery elements and
recovery programmes, organizational climate and recovery markers). Allowing the use
of four independent indexes for the assessment of the recovery process in the case of

people with severe mental illness.

11.2. Specific Objective 2: Adequacy of the factor structure of the REE
instrument, considering the CHIME conceptual framework as a

theoretical basis.

» The CHIME conceptual framework (Leamy et al., 2011), which refers to the dimensions
of social connection, hope and optimism for future, identity, meaning of life and
empowerment, is the most widely accepted framework for understanding personal
recovery. In this sense, the REE instrument has proved to be a valid instrument for the
assessment of personal recovery, since it has been verified taking into account the
model proposed by CHIME.

Through the codification carried out by five experts, who have considered that the 24
elements evaluated by the REE are associated with the different dimensions of the
CHIME conceptual framework, the existence of a high level o interjudge agreement has

been observed. These results can be considered as evidence of the apparent and
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content validity of the REE, although it would be convenient to replicate this
procedure in future studies using other Spanish samples, in order to verify its
consistency.

» The model obtained by the interjudge agreement has been tested by various
confirmatory and exploratory analyses, where complex structural models such as the
second-order model and bi-factorial model have shown a better fit. The results allow
us to accept that REE is an instrument that offers the possibility of creating a single
index of personal recovery taking the 24 elements into account, while these
components can be differentiated in the five dimensions proposed by the CHIME

framework.

11.3. Specific Objective 3: Normative data, cut-off points and assessment

criteria of the REE scale for individual cases.

» Once the suitability of the REE instrument to assess the theoretical model of recovery
and to serve as an indicator of this construct has been corroborated. The research data
-based on a representative sample of people recovering from a serious mental illness
at the mental health services in Biscay- is processed, in order to provide the clinical
community with a useful tool for assessment and decision making.

» In this regard, two methodologies are provided for clinical application, taking
normative data and the Reliable Change Index into account. They are provided as
instruments to carry out the assessment of the individual recovery process of the
users that they attend (recovery markers), as well as to collect information regarding
the orientation of the services they are working at (organizational climate). Both
techniques can assist the clinician when making therapeutic and organizational
decisions, not only taking into account the clinician’s personal judgment as the person
responsible for the case, but also considering the opinion of the users themselves,
collected through the REE instrument.

» The normative data -constructed according to the classification by gender, age and
assistance resource-, allow knowing and comparing the relative position of a user with
respect to their reference group.

» The Reliable Change Index (RCI) allows knowing if a user is above or below the cut-off
point indicating functionality. And also, it allows knowing if the change that is being
made is statistically significant or not. The combination of these two criteria makes it
El Indice Fiable de Cambio (ICF) permite conocer si un usuario se encuentra por

encima o por debajo del punto del corte que indica funcionalidad, ademas de poder
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conocer si el cambio que esta llevando a cabo es estadisticamente significativo o no. La
possible to classify the individual's evolution as recovered, improved, unchanged or

deteriorated.

11.4. Specific Objective 4: To evaluate the recovery process and the

association of variables that influence this process.

» The components that are valued by users of RSMB services as the most important for
the personal recovery process are consistent with the aspects of recovery considered
in previous investigations. These components make reference to improving health and
well-being, being assisted by professionals that are concerned with users’ recovery,
having hope and a sense of meaning in life, being able to manage and control the
symptoms of the disease, and having their basic needs met.

» The major discrepancies found between the importance and the experience of the
recovery elements suggest different areas of improvement within mental health
services, such as improving the participation of these people in society and making
sure they are doing well when participating, covering basic needs, promoting hope and
having good examples to follow.

» In addition, the factorial structure tested through this study has shown that a positive
discrepancy between the experience and the importance of different elements of
recovery tends to predict a personal recovery, which in turn is negatively associated
with clinical recovery. It is a relationship that is mediated by internalized stigma,
which is positively associated with the symptomatological index and negatively
associated with the markers of personal recovery.

» Finally, the socio-demographic variables of gender, age and time in treatment have not
proved to be predictive of either clinical recovery or symptomatological index nor

personal recovery or recovery markers.
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11.1. Objetivo especifico 1: Evidencias de adecuacion psicométrica de la

adaptacion espaiiola de REE

» Se aportan evidencias de la idoneidad psicométrica de la adaptacién espafiola del
instrumento REE, traducido como ‘Cuestionario de Evaluacion del Desarrollo de
Entornos Favorables para la Recuperacién’, siendo este el primer instrumento validado
al castellano que evalua de forma integral el modelo de recuperacién personal, tanto a
nivel individual como la orientacién de los servicios de salud mental. De este modo, y
alcanzado el propdsito de adecuacion al castellano del REE, nos hallamos ante la
oportunidad de ofrecer a la comunidad clinica y cientifica este instrumento como
herramienta para la evaluacién del proceso de recuperacion de los usuarios, asi como
para evaluar el funcionamiento de los servicios y guiar posibles procesos de cambio
organizativo.

» Las distintas dimensiones alcanzan valores de consistencia interna superiores a .90,
asi como la correlacion entre las variables evaluadas ha mostrado como las personas
que puntdan mas alto en recuperacién personal son las que menos gravedad
presentan y las que mayor funcionalidad y calidad de vida perciben.

» Los analisis factoriales del REE apuntan a la existencia unidimensional de cada una de
las secciones del instrumento (importancia de los elementos de recuperacion,
experiencia de los componentes de la recuperaciéon y programas y servicios que la
favorecen, clima organizacional y marcadores de recuperacién), permitiendo la
utilizaciéon de cuatro indices independientes en la valoracion del proceso de

recuperacién en personas con enfermedad mental grave.

11.2. Objetivo especifico 2: Adecuacion de la estructura factorial del
instrumento REE considerando el marco conceptual CHIME como base

teodrica

» El marco conceptual CHIME (Leamy et al, 2011), que hace referencia a las
dimensiones de conexion social, esperanza y optimismo hacia el futuro, identidad,
significado de vida y empoderamiento, es el mdas aceptado para entender la
recuperacion personal. En este sentido, el instrumento REE se ha mostrado como una
herramienta valida para la evaluacion de la recuperacion personal, debido a que ha
sido verificado teniendo en cuenta el modelo propuesto por CHIME.

A través de la codificacion llevada a cabo por cinco expertos que han considerado

como los 24 elementos evaluados por el REE se asocian a las distintas dimensiones y
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subdimensiones del marco conceptual CHIME, se ha observado la existencia de un alto
acuerdo interjueces. Estos resultados pueden ser considerados como una evidencia de
la validez aparente y de contenido del REE, si bien seria conveniente replicar este
procedimiento en futuros estudios con muestras espafiolas para ratificar su
consistencia.

» El modelo obtenido por el acuerdo interjueces ha sido sometido a distintos analisis
factoriales confirmatorios donde los modelos estructurales complejos, el modelo de
segundo orden y el bi-factorial, han demostrado un mejor ajuste. Los resultados
observados permiten aceptar que el REE es un instrumento que ofrece la posibilidad
de crear un unico indicador de recuperaciéon personal teniendo en cuenta los 24
elementos, al mismo tiempo que éstos pueden diferenciarse en las cinco dimensiones

propuestas por el marco conceptual CHIME.

11.3. Objetivo especifico 3: Baremos, puntos de corte y criterios de

valoracion del REE para casos individuales

» Una vez corroborada la adecuacion e idoneidad del instrumento REE para valorar el
modelo teérico de la recuperacién y servir como indicador de valoracién de dicho
constructo, los datos del estudio -basados en una muestra representativa de personas
con enfermedad mental grave en proceso de recuperacion de la provincia de Bizkaia-
se procesan con objeto de ofrecer a la comunidad clinica una herramienta operativa
para la evaluacién y toma de decisiones.

» A este respecto, se proporcionan para su aplicacién clinica dos metodologias, basadas
en la baremacién y uso del Indice de Cambio Fiable, como herramientas para llevar a
cabo la evaluacién del proceso individual de recuperacion de los usuarios que atienden
(marcadores de recuperacién), asi como recoger informacion respecto a la orientacién
de los servicios en los que trabajan (clima organizacional). Ambas técnicas pueden
ayudar al clinico a la hora de tomar las decisiones terapéuticas y a nivel organizativo,
teniendo en cuenta no solo su juicio como responsable del caso, sino también la
opinién de los propios usuarios recogida a través del instrumento REE.

» Los baremos -construidos atendiendo a la clasificaciéon por sexo, edad y recurso
asistencial-, permiten conocer y comparar la posicidn relativa de un usuario respecto
a su grupo de referencia. combinacién de estos dos criterios posibilita clasificar la

evolucion del individuo como: recuperado, mejorado, no cambio o deteriorado.
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11.4. Objetivo especifico 4: Evaluar el proceso de recuperacion y la

asociacion de variables que influyen en dicho proceso

» Los componentes valorados como mas importantes para el proceso personal de
recuperaciéon por los usuarios de los servicios de la RSMB son congruentes con los
aspectos de la recuperaciéon considerados en investigaciones previas. Estos hacen
referencia a la mejora de la salud y el bienestar, contar con la ayuda de profesionales
preocupados por su recuperacion, tener esperanza y sensacion de que la vida tiene
sentido, ser capaz de manejar y controlar los sintomas de la enfermedad, y tener las
necesidades basicas cubiertas.

» Las mayores discrepancias encontradas entre la importancia y experiencia de los
elementos de recuperacion, sugieren diferentes areas de mejora dentro de los
servicios de salud mental, como son la mejora de la participacién de estas personas en
la sociedad y que les vaya bien cuando lo hagan, la cobertura de las necesidades
bésicas, promover la esperanza y buenos ejemplos a seguir.

» Ademas, la estructura factorial probada a través de este estudio ha mostrado como
una discrepancia positiva entre la experiencia y la importancia de los distintos
elementos de la recuperacidn tiene una tendencia a predecir la recuperacién personal,
la que a su vez se asocia de forma negativa con la recuperacién clinica, relacidon que es
mediada por el estigma internalizado, que se asocia de forma positiva con el indice
sintomatolégico y de forma negativa con los marcadores de recuperacién personal.

» Por ultimo, las variables sociodemograficas de sexo, edad y tiempo en tratamiento no
han resultado ser predictoras de la recuperacion clinica o indice sintomatolégico ni de

la recuperacion personal o los marcadores de recuperacidn.
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Anexo 2

Anexo 2: Hoja informativa del Proyecto

: HOJA DE INFORMACION AL USUARIO PROYECTO REE BIZKAIA
Estimado Sr/Sra.

En los ultimos afios la participacién de los usuarios como agentes activos en su proceso de
atencién se ha convertido en un elemento fundamental para afrontar y mejorar la atencién de
las personas que padecen enfermedades crdnicas.

Para la Red de Salud Mental de Bizkaia es un objetivo importante conocer qué aspectos son
importantes para las personas afectadas en su proceso de recuperacidon y qué barreras se
encuentran, incluyendo el estigma. Por ello desde la Red de Salud Mental de Bizkaia queremos
llevar a cabo un estudio que nos permita conseguir informacion sobre estos aspectos.

Usted, como persona afectada y que recibe atencién en nuestros servicios, reune los
requisitos necesarios para participar en el estudio, por lo que solicitamos su colaboracién para
poder recoger la informacién necesaria para llevarlo a cabo. La informacién necesaria se
obtendrd de su historia clinica de forma absolutamente confidencial, de manera que sus datos
no podran ser relacionados de ninguna manera con usted. Ademas se le solicitard una
entrevista personal en la que un entrevistador le pasard un cuestionario para evaluar su
percepcién sobre la recuperacién (cuestionario REE), asi como un cuestionario sobre el
estigma (cuestionario ISMI) y un cuestionario sobre percepcién de la salud (cuestionario Euro-
Qol5d).

NO se realizaria ninguna exploracién de tipo invasivo, ni este estudio modifica de ninguna
manera el tratamiento que esta usted recibiendo en la actualidad.

El estudio no supone ningln riesgo, y en cambio el conocimiento que se puede obtener en
este estudio de aquellos aspectos que son importantes para usted y en qué medida nuestros
servicios pueden ayudarle mejor en su proceso de recuperaciéon puede ser muy importante
para poder dar una atencién de mayor calidad y adaptada a sus necesidades.

Se garantiza la confidencialidad de los datos personales de los usuarios de acuerdo con la
Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal.

De acuerdo a la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
modificacidn, oposicién y cancelacidn de datos, para lo cual se debera dirigir al investigador
de estudio.

La participacion en el estudio es voluntaria, pudiendo retirase del mismo en cualquier
momento. En cualquier caso, tanto si se decide participar en el estudio como si no, la
atencidn que reciba posteriormente no se vera afectada en absoluto.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cédigo y sélo el
investigador podra relacionar dichos datos con el usuario, por lo tanto, la identidad no sera
revelada.

Si tiene cualquier duda sobre el estudio el equipo que le atiende, y el propio equipo
investigador esta a su disposicion para cualquier aclaracion

Puede dirigir sus preguntas, dudas o sugerencias a: booms.investigacion@osakidetza.net
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Anexo 3

Anexo 3: Consentimiento informado para el usuario participante

CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL USUARIO
Yo (Nombre y apellidos)......cccccecereeneccncciiciiiceiianincnnnns CONDNL....creeeeeccceeerrerreeenneeeeenes ,
He leido la informacidn que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacién sobre el estudio.
He hablado con (profesional de referencia)
Comprendo que la participacion es voluntaria.

Comprendo que me puedo retirar del estudio:

1. Cuando quiera
2. Sin tener que dar explicaciones
3. Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

También he sido informado de forma clara, precisa y suficiente de los siguientes extremos
que afectan a los datos personales que se contienen este consentimiento.

Estos datos seran tratados y custodiados con respeto a mi intimidad y a la vigente normativa
de proteccion de datos.

Sobre estos datos me asisten los derechos de acceso, rectificacion, cancelacién y oposicién
en la direccién de contacto que figura en este documento.

Estos datos no podran ser cedidos sin mi consentimiento expreso.

Declaro que he leido y conozco el contenido del presente documento. Y por ello, firmo este
consentimiento informado de forma voluntaria para MANIFESTAR MI DESEO DE PARTICIPAR
EN ESTE ESTUDIO SOBRE LA EVALUACION DE LA PERCEPCION SUBJETIVA DE RECUPERACION.
EVALUACION ORIENTACION DE SERVICIOS DE SALUD MENTAL DE LA RSMB A LA
RECUPERACION. Proyecto DREEM-Bizkaia, hasta que decida lo contrario. Al firmar este
documento no renuncio a ninguno de mis derechos. Recibiré una copia de este
consentimiento para guardarlo y poder consultarlo en el futuro.

Fecha:

Fdo.:
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Anexo 4

Anexo 4: Hoja informativa del Proyecto para tutor legal

HOJA DE INFORMACION AL TUTOR LEGAL DEL USUARIO PROYECTO REE BIZKAIA
Estimado Sr/Sra.

En los ultimos afios la participacion de los usuarios como agentes activos en su proceso de
atencién se ha convertido en un elemento fundamental para afrontar y mejorar la atencidn de
las personas que padecen enfermedades crdnicas.

Para la Red de Salud Mental de Bizkaia es un objetivo importante conocer qué aspectos son
importantes para las personas afectadas en su proceso de recuperacidon y qué barreras se
encuentran, incluyendo el estigma. Por ello desde la Red de Salud Mental de Bizkaia queremos
llevar a cabo un estudio que nos permita conseguir informacion sobre estos aspectos.

Su familiar/persona tutelada, como persona afectada y que recibe atencién en nuestros
servicios, reune los requisitos necesarios para participar en el estudio, por lo que solicitamos
su colaboraciéon para poder recoger la informacidn necesaria para llevarlo a cabo. La
informacion necesaria se obtendra de su historia clinica de forma absolutamente confidencial,
de manera que sus datos no podran ser relacionados de ninguna manera con la persona.
Ademads se le solicitarda una entrevista personal en la que un entrevistador le pasara un
cuestionario para evaluar su percepcion sobre la recuperacion (cuestionario DREEM), asi como
un cuestionario sobre el estigma (cuestionario ISMI) y un cuestionario sobre percepcion de la
salud (cuestionario Euro-Qol5d).

NO se realizaria ninguna exploraciéon de tipo invasivo, ni este estudio modifica de ninguna
manera el tratamiento que esta usted recibiendo en la actualidad.

El estudio no supone ningun riesgo, y en cambio el conocimiento que se puede obtener en
este estudio de aquellos aspectos que son importantes para las personas afectadas y en qué
medida nuestros servicios pueden ayudarles mejor en su proceso de recuperacion puede ser
muy importante para poder dar una atencién de mayor calidad y adaptada a sus necesidades.

Se garantiza la confidencialidad de los datos personales de los usuarios de acuerdo con la
Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal.

De acuerdo a la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
modificacidén, oposicién y cancelacidn de datos, para lo cual se debera dirigir al investigador
de estudio.

La participacidon en el estudio es voluntaria, pudiendo retirase del mismo en cualquier
momento. En cualquier caso, tanto si se decide participar en el estudio como si no, la
atencion que reciba posteriormente no se vera afectada en absoluto.

Los datos recogidos para el estudio estaran identificados mediante un cédigo y sélo el
investigador podra relacionar dichos datos con el usuario, por lo tanto la identidad no sera
revelada.

Si tiene cualquier duda sobre el estudio el equipo que le atiende, y el propio equipo
investigador esta a su disposicion para cualquier aclaracion

Puede dirigir sus preguntas, dudas o sugerencias a: booms.investigacion@osakidetza.net
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Anexo 5

Anexo 5: Consentimiento informado en caso du tutor legal

CONSENTIMIENTO INFORMADO AL TUTOR LEGAL DEL USUARIO
Yo (Nombre y apellidos)..cceeeeeseeceeceeseenannnnsseseneeennnnns (o] J10 ]|\ | PO ,
He leido la informacidn que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacién sobre el estudio.
He hablado con (Profesional de referencia)
Comprendo que la participacion es voluntaria.
Comprendo que me puedo retirar del estudio:

1. Cuando quiera
2. Sin tener que dar explicaciones
3. Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

También he sido informado de forma clara, precisa y suficiente de los siguientes extremos
que afectan a los datos personales que se contienen este consentimiento.

Estos datos seran tratados y custodiados con respeto a mi intimidad y a la vigente normativa
de proteccion de datos. Sobre estos datos me asisten los derechos de acceso, rectificacion,
cancelacion y oposicion en la direccion de contacto que figura en este documento. Estos
datos no podran ser cedidos sin mi consentimiento expreso.

Declaro que he leido y conozco el contenido del presente documento. Y por ello, firmo este
consentimiento informado de forma voluntaria para MANIFESTAR MI DESEO DE
QUE.........oieieeernrcnesesnsereresesnssnssssnsnesssassnesessssssnssssassnssesasasssssssassnssssnsnes PARTICIPE EN ESTE ESTUDIO
LA EVALUACION DE LA PERCEPCION SUBJETIVA DE RECUPERACION. EVALUACION
ORIENTACION DE SERVICIOS DE SALUD MENTAL DE LA RSMB A LA RECUPERACION. Proyecto
REE-Bizkaia, hasta que decida lo contrario. Al firmar este documento no renuncio a ninguno
de mis derechos ni los de mi familiar. Recibiré una copia de este consentimiento para
guardarlo y poder consultarlo en el futuro.

Fecha:

Fdo.:
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