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Capitulo 1.

Marco Teorico de la Evaluacion: desde la

Rehabilitacion Psicosocial a la Recuperacion®

Carmen Valiente, Carmelo Vazquez y Peter Simon

El interés por la evaluacién de programas de rehabilita-
cién es bastante reciente ya que histéricamente, por diver-
sas razones, ha habido una notable apatfa por evaluar la efi-
cacia de las intervenciones en el dmbito de la salud men-
tal!. El objetivo de este capitulo es reflexionar sobre cudles
son los principales dominios de andlisis que deberfa incluir
una adecuada evaluacién de resultados en el tratamiento
de pacientes con trastornos mentales graves y efectuar un
repaso de los principales instrumentos empleados para este
propoésito, presentando sus caracteristicas principales y sus
ventajas e inconvenientes. Pero antes de ello, y mds impor-
tante ain, efectuaremos una reflexién sobre las suposicio-
nes, con frecuencia ocultas o implicitas, que subyacen a los
propios programas y/o evaluaciones, que orientan y deter-
minan la estrategia de andlisis, los métodos empleados, y
los instrumentos seleccionados.

Nos centraremos sobre todo en la evaluacién de resulta-
dos (outcomes) en el drea de los trastornos mentales graves,
lo que suele tener como objetivo primordial a los usuarios
o clientes de los servicios. Pero, evidentemente, los propios
programas y servicios pueden también ser sometidos a eva-
luacién aunque esto requiere estrategias de andlisis y
metodologias diferentes a las que expondremos en este
capitulo?.

Una primera cuestion central que moldea todo el espi-
ritu y las estrategias de la evaluacién es el concepto subya-
cente de lo que se considere «trastorno mental crénico».
Este es un elemento que atin hoy es clave para comprender
los limites del terreno en el que se puede enmarcar un pro-
ceso de evaluacidn. La eleccién de esos términos no es ino-
cua ni inocente. ;Se trata de trastornos o de enfermedades?
¢Por qué necesaria y axiomaticamente «cronicas»? Por
ejemplo, el debate sobre si las denominadas esquizofrenias
son 0 no una enfermedad estd atn hoy, cien afios después de
Kraepelin y Bleuler, abierto y sometido a una disputa
entre defensores’ y detractores® 5. Esta discusién no es en
modo alguno irrelevante pues el paradigma de «enferme-
dad mental», en si mismo, tipicamente tiende a poner el
peso de la evaluacién en sintomas y signos (psicopatolégi-
co, neuropsicolégico, neurolégico, fisiol6gico, etc.). De
hecho, la evaluacién clinica ha estado sometida a esta
mirada mds medicalizada durante décadas y probablemen-
te la mayorfa de los instrumentos disponibles se han orien-
tado en esta direccion.

La idea de la cronicidad es otro concepto subyacente que
necesita una cierta reflexién®’. Sin duda la visién kraepeli-
niana de la evolucién de la demencia precoz fue profunda-
mente pesimista, por diversas razones y avatares de la propia
biograffa del autor®, y ha influido en la mirada de los clini-
cos e investigadores durante décadas. Para Kraepelin, la

demencia precoz evoluciona necesariamente hacia la cronicidad
y el deterioro. Resulta curioso que esta ominosa perspectiva
se haya impuesto de algiin modo cuando se resalta la croni-
cidad de un trastorno en la actual denominaciéon de muchos
Servicios asistenciales psiquidtricos y rehabilitadotes de
nuestro pafs. Sin embargo, los datos sobre la evolucién de la
esquizoftrenia, en concreto, no son tan negativos®. Incluso en
este tipo de problemas las estadisticas indican que la recupe-
racidn es también un posible resultado para algunas personas
afectadas (ver Tabla 1) y, de hecho, como propondremos mds
adelante, este horizonte de recuperacién deberfa permeabili-
zar la filosoffa de la rehabilitacién. Como criticamente man-
tenfa Ciompi'*:

«No hay tal cosa como un curso de la esquizofrenia.
Indudablemente, el potencial para la mejora ha sido gro-
seramente infraestimado durante mucho tiempo. Lo que se
llama ‘el curso de la esquizofrenia’ se asemeja mds estre-
chamente a un proceso vital abierto a una gran diversidad
de influencias de todo tipo que a una enfermedad con un
curso dado» (p. 480).

TABLA 1. Porcentajes de recuperacion de pacientes diagnosticados de
esquizofrenia en dos clasicos estudios longitudinales a largo
plazo. (Citado en Read et al., 2004)

Grave Moderado Ligero Recuperado

Clinica

Burgholzi —

Manfred

Bleuler 15 17 38 30
(1972).

Seguimiento

de 20 afios

Luc Ciompi
(1980).
Seguimiento
de 37 afios

20 26 22 30

1. Laencrucijada actual de la evaluacion
1.1. Del sintoma a la discapacidad

El modelo de sintomas y signos ha dominado clara-
mente la escena en las Gltimas décadas pero, esté o no
desenfocado como punto de partida, finalmente resulta
insuficiente. El caso de las esquizofrenias no es excepcio-
nal. En problemas como la depresién, por ejemplo, el
modelo médico ha penetrado tanto en nuestra mentalidad
clinica e investigadora que la eficacia de pricticamente

*  Este trabajo ha sido posible, en parte, gracias a una financiacién del Ministerio de Ciencia y Tecnologia (SEJ2006-02682) y (SEJ2006-14514).
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todas las intervenciones se contrasta comprobando casi
exclusivamente en si ha habido una determinada reduc-
cién de puntuaciones en escalas de sintomas!!. Esta apro-
ximacién es insuficiente al menos por dos razones. En pri-
mer lugar, el criterio de mejorfa es raquitico (una reduc-
cién de un 50% de los sintomas sobre la linea base suele
bastar para avalar que un tratamiento «funciona») cuando,
en realidad, se deberfa ser mucho mds exigente y requerir
no s6lo ausencia de sintomas sino, sobre todo, ausencia de
recaidas y recurrencias. Esta idea se acerca mds, sin duda a
un criterio de recuperacidn como horizonte deseable y ya
exigible de cualquier intervencién eficaz en depresién'2.
En segundo lugar, y atin mds importante, se requiere saber
qué problemas de funcionamiento puede tener un pacien-
te depresivo pues, relativamente independiente de la gra-
vedad de los sintomas, su funcionamiento social, emocio-
nal y laboral puede estar seriamente comprometido!'. Los
problemas mentales ocupan un lugar destacado entre las
condiciones y trastornos causantes de discapacidad. En tér-
minos de los afios de vida que una persona puede vivir ple-
namente, la esquizofrenia supone un coste muy elevado en
el grupo de edad entre los 15 y 44 afios'> — ver Tabla 2.

TABLA 2. Principales causas de discapacidad en el mundo (afios de vida
ajustados por la discapacidad ocasionada por el trastorno),
para el grupo edad de los 15 a los 44 afios (Murray y Lépez,
1996)

Orden por grado

TRASTORNO O CONDICION . .
de discapacidad

Depresién mayor unipolar 1

Tuberculosis

Accidentes de trifico

Consumo de alcohol

Dafios autoprovocados

Trastorno bipolar

Guerra

Violencia

NO [0 || O\ W | || N

Esquizofrenia

—
o

Anemia ferropénica

Como ya hemos expuesto mds detalladamente en otro
lugar'4, en nuestra opinién los propios principios epistemo-
l6gicos que gufan la denominada rehabilitacién psiquidtri-
ca (RP) han contribuido eficazmente a esta nueva mirada
que pone énfasis en el funcionamiento de la gente con pro-
blemas. Las definiciones de RP han enfatizado, préctica-
mente desde siempre, la necesidad de centrarse en el fun-
cionamiento y el intento de (re)construir capacidades:

«...restaurar a una persona con discapacidades, si no al
nivel de funcionamiento y posicién social que tenfa antes
del comienzo de la enfermedad, por lo menos a una situa-
cién en la que pueda hacer un mejor uso de sus capacida-
des residuales dentro de su contexto social»15;

«El objetivo de la rehabilitacién es el logro de la comple-
ta ciudadania de los usuarios: politica, juridica, civil y eco-
némica» 0.
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El énfasis de la rehabilitacién psicosocial en el funciona-
miento cotidiano es fundamental no sélo para seleccionar
instrumentos de medida de resultados sino, lo que es mds
importante, para orientar las propias intervenciones. En el
caso concreto de las esquizofrenias, hay abundantes datos
que demuestran que, frente al criterio kraepeliniano de que
el diagnéstico deberfa informar fielmente de la evolucién de
un cuadro, en realidad la etiqueta psiquidtrica informa peor
sobre la evolucién del trastorno y el resultado final que, por
ejemplo, el uso de dimensiones como las conocidas dimen-
siones de sintomas positivos vs. sintomas negativos'’.

1.2.  Nuevos retos: _
del sintoma a la recuperacion

La recuperacién como objeto de estudio es relativamen-
te nueva en el drea de los denominados trastornos menta-
les graves. La mera idea de que pude haber posibilidades
de recuperarse de una enfermedad ya etiquetada como
«crénica» parece ser una contradiccién de términos y, en
cualquier caso, lo que puede significar la recuperacién en
si mismo es una cuestién complicada. (En este capitulo, en
consecuencia, no emplearemos el término de «enfermedad
mental crénica» sino de «trastorno mental grave»).

No obstante, los avances tanto farmacol4gicos como
psicosociales nos permiten, hoy en dfa, hablar de recupe-
racién como meta's. El concepto de recuperacién es un
constructo complejo que implica un aumento de funcio-
namiento psicosocial y apoyo recibido, una disminucién
de las fuentes de estrés, una mejora del funcionamiento
deficiente, asi como el poner freno al deterioro de la cali-
dad de vida incorporando completamente los recursos dis-
ponibles!?. Recuperarse no quiere decir que el trastorno
mental haya desaparecido, ni que el funcionamiento se
haya restablecido plenamente. La recuperacién es hasta
cierto punto inconmesurable en la medida que es un pro-
ceso Unico y personal que implica cambios de actitudes
valores, sensaciones, objetivos, habilidades y roles.
Recuperar la salud mental es mucho mds que recobrarse de
la enfermedad, conlleva la recuperacion del estigma, de la
falta de recursos, de las contrariedades de la vida e incluso
de la pobreza y otras dificultades, de la desesperanza aso-
ciada a multiples fracasos, etc.'®. Asimismo, implica tam-
bién superar el trauma inherente a sufrir un trastorno
mental grave o recibir tratamiento psiquidtrico.

El estado de la investigacién en ese tema se ha desarro-
llado segtn varias lineas distintas, con diferentes aporta-
ciones en la evaluacién e intervencién de estos problemas.
Esas lineas incluyen estudios subjetivos, principalmente
realizados por personas «recuperadas», estudios de los
valores bdsicos y filosoffa de administracién e implemen-
tacion de servicios orientados hacia la recuperacion, estu-
dios de definiciones operativas del concepto de la recupe-
racién y de los factores que lo influyen, y estudios que
abarcan la definicién de las «fases» de la recuperacién.
Pasemos a revisar dichas lineas.

a. Estudios subjetivos:
La voz de los pacientes

Los estudios subjetivos parecen insistir en que la recupe-
racién es mds bien una actitud, tal y como refleja Anthony':
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«Una persona con una enfermedad mental puede recupe-
rarse auque la enfermedad no esté curada... [La recupera-
cién} es una manera de vivir una vida productiva, espe-
ranzadora y satisfactoria a pesar de las limitaciones
impuestas por la enfermedad. La recuperacién tiene que
ver con la creacién de nuevos significados y sentidos de la
vida a la vez que la persona crece mas alld de los efectos de
la enfermedad mental».

Estas vivencias subjetivas son de un valor extraordina-
rio, ya que definen aspectos fundamentales de las dificul-
tades habituales con las que se topa el clinico. Ejemplos
claros pueden ser la experiencia fenomenolégica del propio
sintoma o la estigmatizacién y exclusion social, pero tam-
bién, y quizd mds importante atn, el rechazo a vivir
tomando firmacos de forma continuada?’, asi como, la
indefension aprendida asociada con los procesos de croni-
ficacién implicitos en el camino de la locura?!. La psiquia-
tria mds tradicional, que enfatiza el biologicismo y da poco
valor a la escucha empdtica, podria vislumbrar en estos tra-
bajos un cierto tono anti-psiquidtrico. Desde esta perspec-
tiva centrada en la persona se tiende a valorar aspectos mds
bien propios de la psicoterapia, como es la alianza tera-
péutica y la colaboracién en el establecimiento de metas y
métodos de trabajo psicoterapéutico. Las implicaciones de
este cambio de actitud son variadas y tremendamente
importantes para aquellos que planifican y administran
tratamientos a personas con trastornos mentales graves. Lo
que expresa esta linea de trabajo es una actitud bdsica de
trabajo en colaboracién, en el sentido mds amplio de la
palabra, exigido directamente por las personas que pade-
cen el trastorno en cuestion. Esa actitud requiere tratar a
los usuarios de servicios de rehabilitacién como personas,
respetando sus valores, deseos y contextos y apoyandoles a
lo largo de un viaje de descubrimiento de sus propias capa-
cidades. En este contexto, lo que indica «mejora» en la
recuperacion es sumamente sujetivo e individualizado, e
implica una colaboracién radical con el paciente. Hemos
de atender a este discurso, en definitiva, si queremos hacer
un trabajo realmente rehabilitador.

b. Valoresy recuperacion

El estudio de pacientes recuperados nos ayuda a identi-
ficar los valores inherentes al tratamiento durante el pro-
ceso de la recuperacién. En relacidn a los valores bdsicos de
un proceso recuperacién, Farkas, y cols.?? han identificado
cuatro principios claves:

1) Orientacion hacia la persona. Mostrar interés en la
persona, que es mucho mds de lo que se pueda entrever en
el limitado papel de enfermo y estd asociado con una acti-
tud mds positiva del paciente hacia el servicio?>?4, lo que
tiene unas consecuencias claras en los resultados clinicos y
la sensacion subjetiva de bienestar.

2)  Participacion personal. Se ha demostrado que los
resultados en el proceso de rehabilitacién son mejores
cuando se le da la oportunidad al paciente de involucrarse
activamente en la planificacién e implementacién del pro-
grama?>-26,

3)  Autodeterminacion y posibilidad de eleccion. Estd claro
que las estrategias coercitivas son perjudiciales en el pro-

ceso de recuperacién de la persona con trastorno mental
grave, pues no permiten el desarrollo de autonomia y
determinacién, y ademds generan sentimientos de hostili-
dad y resentimiento. Por el contrario, los resultados de los
programas de rehabilitacién son mds positivos cuando se le
da al paciente la posibilidad de elegir y se fomenta su
auto-determina-cién?’> 8.

4)  Potencial para crecer. La esperanza es un ingrediente
esencial para todo tipo de crecimiento, también para la recu-
peracién de un trastorno mental grave. El concepto de espe-
ranza en el proceso de recuperacién de un trastorno mental
implica que las medidas de evaluacion estén orientadas hacia
el crecimiento, permitiendo asi que el servicio y sus partici-
pantes reconozcan y validen el progreso y la mejorfa®?.

Sea el tipo de evaluacién y tratamiento que sea, un set-
vicio de rehabilitacién que quiera promover la recupera-
cién debe estar organizado alrededor del usuario, impli-
candole activamente en su proceso individual, respetando
sus deseos y su derecho a elegir y alimentando sus posibi-
lidades para crecer como persona. Esta filosoffa debe refle-
jarse en todos los niveles del servicio (desde los objetivos
del servicio hasta la evaluacién y tratamiento) y en cada
miembro del equipo rehabilitador.

¢. Criterios operativos de la recuperacion

La rehabilitacién psicosocial podrfa verse como la
defensora de la recuperacion frente a otras posiciones mds
convencionales, pues es un servicio especifico que implica
un tratamiento integral y el entrenamiento en habilidades
y apoyo social y funcional con objetivos especificos como
pueden ser la reinsercién laboral, el establecimiento de
una red social, el mejor manejo de los sintomas del tras-
torno o la autonomia en las actividades de la vida diaria.
En este sentido la rehabilitacién psicosocial, puede supo-
ner una aproximacién transgresora de lo que han sido
muchos de los principios establecidos en las terapias psi-
quidtricas y psicolégicas durante décadas'.

En este sentido, por ejemplo, los conocidos criterios
operativos para la recuperacién propuestos Liberman y
cols.??, — remisién de sintomas, funcionamiento vocacio-
nal, vivir de forma independiente y relaciones sociales con
iguales — son solamente meros objetivos clinicos que no
implican necesariamente una filosoffa de recuperacién. Es
decir que la orientacién hacia la recuperacién no es algo
inherente a los dispositivos de rehabilitacién, sino que es
una particular filosoffa y modo de trabajo de los rehabili-
tadores lo que ha de cultivarse activamente. Un servicio de
rehabilitacién no implica automdticamente una filosoffa
que promueva la recuperacién, y es posible que muchos
servicios ya existentes fallen gravemente en este aspecto.
Por ejemplo, dispositivos organizados alrededor de los
profesionales y de sus propias habilidades y necesidades,
crean dmbitos clinicos artificiales que mantienen a los
usuarios ocupados y protegidos (por no decir excluidos) sin
que aprendan o crezcan realmente. Estos posicionamientos
artificiales tienden a mermar el sentido de esperanza o
auto-eficacia del usuario, y claramente no le ayudan a vivir
mds alld de su trastorno®.

En muchos servicios la rehabilitacién trata de respon-
der al reto de la recuperacién incluyendo como objetivo
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pardmetros de calidad de vida. Sin embargo, la recupe-
racién requiere mucho mds de los profesionales de los
servicios de rehabilitacién. De hecho, como sefialamos
en la Tabla 3, existen factores premérbidos y comérbi-
dos que determinan las posibilidades de éxito de la recu-
peracién. Algunos de estos factores pueden ser el tiem-
po entre el primer brote y el inicio del tratamiento far-
macolégico, el nivel de funcionamiento anterior a la
enfermedad, la presencia de sintomas negativos en el
cuadro clinico inicial o la respuesta favorable al trata-
miento con neurolépticos?. Otros factores determinan-
tes son modificables en el momento actual, como puede
ser la adherencia al tratamiento farmacoldgico, el acceso
a recursos continuos y coordinados de servicios de salud
mental o de rehabilitacién psicosocial, la buena alianza
terapéutica, la ausencia de consumo de téxicos, la con-
servacién del funcionamiento neurocognitivo, senti-
mientos de esperanza (expectativas positivas de recupe-
racién), auto-eficacia y auto-estima, la ausencia de una
marcada desventaja social, la toma de responsabilidad
ante las dificultades o el apoyo familiar29.30.31.32,
Igualmente podriamos también incluir aqui aspectos
habitualmente no explorados en los trastornos mentales
graves como es el bienestar psicolégico, evaluable en
diversos dominios®.

TABLA 3. Factores antecedentes y actuales y el criterio operacional aso-
ciado con la recuperacion de un trastorno mental grave

Factores Antecedentes Factores Actuales Criterio Operacional

e Trabajo /
Actividad Principal

e Poco tiempo sin  ® Adherencia al

tratamiento tratamiento

e Buen nivel de farmacoldgico * Relaciones sociales

funcionamiento e Acceso a recursos

premérbido
Pocos sintomas
negativos

Buena respuesta a
neurolépticos

continuos y
coordinados
Buena alianza
terapéutica
No consumo

e Autonomia
en actividades

de la vida diaria

e Remisién de
sintomas

de téxicos

* Buen
funcionamiento
neurocognitivo

¢ Esperanza

® Auto-eficacia

* Auto-estima

* Ausencia de
desventaja social

e Tomar
responsabilidad

® Apoyo familiar

d. Fases de la recuperacion

Varios investigadores han tratado de definir las fases
inherentes en un proceso de recuperacién (ver Tabla 4).
A lo largo de una década se han ido identificando dis-
tintos estadios en el curso del trastorno y de la recu-
peracién, distinguibles por la actitud que adopta la
persona frente al trastorno, por el significado dado a este
y por su integracién en el curso vital de la persona.
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En rasgos generales, podrfamos resumir cuatro posibles
estadios:

TABLA 4. Modelos de fases de la recuperacion de un trastorno mental
grave. (Adaptado y traducido de Andreasen et al., 2003)

Baxter y Diehl | Young y Ensing | Pettie y Triolo | Spaniol et al., |Andreasen et al.,

Fases
(1998) (1999) (1999) (2002) (2003)
: £ 107
Crisis: Iniciar cPor qué yo Agobiado por
1 Dar sentido a Moratoria

Recuperacién | recuperacion la enfermedad

la enfermedad

Decision: Y ahora, ;qué?

) Reponder y ’ Luchar contra o
2 | Reconstruir . Reconstruir Reconocimeinto
) | salir para adelante] la enfermedad
la independencia la identidad
Despertar:
3| Construir Mejorar la Vivir con la .
) | ) Preparacion
interdependencia | calidad de vida enfermedad
sana
4 Reconstruccién
5 Crecimiento

1) Un estadio inicial de desmoronamiento de la per-
sona, en la que los procesos de recuperacién estin escasa-
mente presentes, ya que la persona suele sentirse desespe-
rada e incapaz de afrontar a los cambios vitales asociados
con el inicio del trastorno, como pueden ser la vivencia de
sintomas, el inicio de un tratamiento — tanto las interven-
ciones farmacoldgicas como los ingresos— asi como la pér-
dida de roles sociales y vocacionales. No extrafia este des-
moronamiento pues la irrupcién de la psicosis se ha aso-
ciado con ansiedad intensa*, con sensacién de indefen-
sién?, de desintegracién del se/f3%, y de desconexion de los
demds?’. En la actualidad, el renovado interés por la expe-
riencia subjetiva de la psicosis ha hecho patente la terrible
angustia y horror que sufre el individuo ante su trastorno,
as{ como la rabia y ambivalencia que experimenta ante las
intervenciones de salud mental iniciales —frecuentemente
forzosas—38.

2) Una segunda fase caracterizada por la lucha activa
contra las dificultades producidas por el trastorno, en la
cual se va definiendo paulatinamente la responsabilidad
personal que se asume y la implicacién de la persona en su
proceso de recuperacién. Simultdneamente, coexiste una
cierta sensacién de comprensible indignacién ante una
enfermedad que se considera «injusta», ddndole habitual-
mente una connotacién negativa. Segin algunos autores3?,
la depresién post-psicética es una fase en el proceso de
recuperaciéon de la psicosis que representa una disminu-
cién de la negacién psicética previa. Sin las estrategias
defensivas de negacidn, el paciente tiene que hacer frente
a recuerdos de s{ mismo perdiendo la razén. También han
sugerido® que existe un continuo de estilos de recupera-
cién que van desde /a integracion (ej.: dispuesto a hablar del
tema y aprender de lo que paso) al sea/ing over (ej.: cerrado
en banda, «cuanto menos diga sobre lo que pasd, mejor»). El
estilo de recuperacién —un continuo desde la integracion al
sealing over— es una variable crucial, pues si bien es inde-
pendiente a la conciencia de enfermedad, es capaz de pre-
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decir la medida en la que el usuario participa activamente
en los servicios de salud mental®!.

3) Una tercera fase se puede caracterizar por el resta-
blecimiento de roles y funciones, aunque sean distintos
de los roles y funciones anteriores al comienzo del tras-
torno y puede que no se acerquen al nivel de funciona-
miento premérbido. El trastorno como adversario, se
convierte en un serio impedimento y la vida ha de reha-
cerse en términos de las limitaciones que suponen las
dificultades refractarias al cambio. En el peor de los
casos, la persona puede llegar progresivamente a organi-
zar su conducta e identidad sobre la base del papel de
enfermo, lo que se ha denominado role-engulfement (engu-
llido por su papel)®2. Lally*34 enfatiza cémo el proceso
de role-engulfement implica aspectos subjetivos e intra-psi-
quicos que conducen al individuo a definirse como
«enfermo mental», y pueden ser perjudiciales y auto-
estigmatizantes. El papel de enfermo excluye actividades
consideradas fuera de este dmbito, mientras que el tras-
torno se convierte en el principal referente que el indivi-
duo utiliza para autoevaluarse.

4) Una fase final hace hincapié en el crecimiento per-
sonal mds alld del impacto del trastorno, donde las viven-
cias acumuladas se incorporan plenamente y se les da sig-
nificado en el proyecto vital. En este sentido, los nuevos
modelos de crecimiento post-traumdtico® pueden ser per-
fectamente pertinentes para describir este proceso de bene-
ficios que a veces pueden derivarse de atravesar dificulta-
des vitales importantes.

Es evidente, observando la Tabla 4, que no todos los
investigadores de las posibles fases de la recuperacién estdn
de acuerdo en la existencia de estas cuatro estadios, ni en
los contenidos que se atribuyen a cada una. Sin embargo,
se puede apreciar una cierta similitud y continuidad en las
secuencias que hemos resumido en dicha tabla.

2. Planificacion de la evaluacion

Evaluar no consiste sélo en obtener indicadores de
funcionamiento. Como hemos sefialado en otro lugar?, la
eleccién de instrumentos, pero también el propio foco y
filosoffa de la evaluacién, pueden depender de varias
cuestiones previas que afectan incluso a cémo se organi-
za un servicio de rehabilitacién??. Hay diversos parime-
tros que explicitamente o no determinan el proceso de la
evaluacién:

1. Para quién se evaliia. El foco de andlisis puede dife-
rir radicalmente en funcién de quién demande la evalua-
cién. Por ejemplo, las necesidades de los gestores pueden
ser muy diferentes a las de los usuarios de un servicio o de
los profesionales que trabajan en los centros. Ademds, la
necesidad de la evaluacion casi nunca surge de quienes dis-
pensan los servicios sino de terceras partes (consumidores,
politicos, etc.) quienes de algiin modo reclaman servicios
eficaces y eficientes®. Asf pues, la demanda de la evalua-
ci6én siempre determina un determinado sesgo u opcién
que es necesario tener que examinar criticamente.

2. En quién se evaliia. En el dmbito de la salud mental
éste es un pardmetro importante. Mientras que en los pro-

blemas de salud fisica se suelen manejar los criterios de
mejorfa determinados por los profesionales y, mds en
segundo lugar, los del paciente, en los problemas de salud
mental se hace ain mds necesaria la evaluacién maltiple
contando con los puntos de vista de profesionales, pacien-
tes, observadores, y familiares pues no son siempre coinci-
dentes. Por ejemplo, el rendimiento cognitivo y su mejo-
ra tras un proceso de rehabilitacién puede ser valorado de
modo diferente por los profesionales y por los pacientes?’,
lo que puede crear desacuerdos y retos terapéuticos sobre
las prioridades de intervencién.

3.  Qué se evaliia. Se pueden evaluar desde usuarios y
participantes hasta los propios servicios. En la valoracién
de la eficacia de los servicios asistenciales la unidad final
de evaluacién no es el individuo sino el programa.
Naturalmente que los resultados de cada sujeto son impor-
tantes y valorables en la evaluacién de un programa pero
esto es s6lo una parte del conjunto global de la evaluacién.
Si nos centramos en el drea de qué se evaltia en un progra-
ma de salud mental, se pueden distinguir cuatro niveles de
evaluacion®s:

a. Gestion de recursos. Se centra en aquellos aspectos
que tienen que ver con la dindmica del funcionamiento
interno y la adecuacién entre planes y objetivos del servi-
cio (ej.: andlisis de la organizacién interna del servicio,
asignacion de recursos, andlisis de los objetivos explicitos
e implicitos del programa, sistema de funcionamiento del
equipo, andlisis de tiempos/tarea, etc.).

b.  Utilizacion de servicios. Andlisis de las pautas de uso,
andlisis de demandas del servicio, frecuentacién de los
usuarios, patrones de asignaciéon de los pacientes a cada
programa, recogida de datos de los pacientes, andlisis de
abandonos, etc.

c.  Resultados (outcomes) de las intervenciones. Se analiza la
eficacia y eficiencia de las intervenciones sobre el usuario
pero también, si se desea, sobre otros agentes (familia, fun-
cionamiento de otros servicios). La estrategia fundamental,
aunque no la tnica, es analizar longitudinalmente los
cambios habidos en el usuario desde el principio hasta el
final del programa en dominios diversos y con instrumen-
tos sensibles y vélidos.

d.  Impacto del programa en la comunidad. Este es un
aspecto normalmente ignorado en muchas evaluaciones
pues es el que posiblemente se aleja mds de la mentali-
dad clinica y se aproxima mds a una vertiente comunita-
ria: «el impacto sobre la comunidad va a venir dado por
la accesibilidad y la disponibilidad de los servicios, la
aceptabilidad de los programas propuestos, su efectivi-
dad y su capacidad para satisfacer las expectativas del
paciente, de su familia y del grupo social...» (46, p. 95).
También se sitda en este nivel el andlisis del impacto del
programa sobre la educacién sanitaria, la prevencidn, y
los beneficios directos e indirectos generados (ej.: costes
de productividad, medicamentos, servicios sociales, cri-
minalidad, etc.).

4. Como se evaliia. Aunque es exigible una aproxima-
cién cada vez mds rigurosa en la evaluacion de las inter-
venciones y, como sefialaremos al final del capitulos, basa-
da en evidencias, la evaluacién de programas en salud
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mental raramente permite efectuar disefios experimentales
con un elevado grado de control>°. Ademds, la opcién de
c6mo se evaltia —por ejemplo, utilizando métodos cuanti-
tativos, cualitativos, o ambos— puede marcar el tipo de
datos que se obtengan y, finalmente, su utilidad.

5. Para qué se evaliia. Dependiendo de quién promue-
va la evaluacién (los propios profesionales, los gestores,
etc.), la finalidad suele variar. La evaluacién puede tener
un aspecto meramente informativo o una finalidad de
cambio y transformacién del programa.

3. Dominios de una evaluacién integral

Los trastornos que son objeto de rehabilitacién son
habitualmente problemas de salud mental muy complejos,
para los cuales la evaluacién y la planificacién de trata-
miento han de cubrir un amplio rango de dreas. Ademds,
si la recuperacién es tanto el objetivo explicito como el
implicito de un programa de intervencién, se afiade com-
plejidad al proceso evaluador.

La evaluacién de la recuperacién en salud mental no se
puede entender desde un enfoque categorial sino dimensio-
nal, que tenga en cuenta el amplio rango de resultados rele-
vantes por su naturaleza heterogénea, asi como la duracién de
estos resultados por su naturaleza episédica y distintas fuen-
tes de informaci6n por la habitual discrepancia en relacién a
lo que representa el trastorno entre profesionales y afectados.
Para Liberman y cols.>!, uno de los criterios claves de la eva-
luacién de la recuperacién implica el operativizar el curso
cambiante de los sintomas, asi como la inclusién de distintas
dimensiones de funcionamiento psicosocial. La evaluacién
aislada, ya sea de la sintomatologfa presente como del fun-
cionamiento psicosocial, resulta insuficiente y parcial, tanto
para el entendimiento teérico del fenémeno como para la
planificacién del tratamiento. Los sintomas y el funciona-
miento psicosocial son dos entidades fenomenoldgicas que
aunque distintas tienden a interaccionar, pues el funciona-
miento psicosocial afecta la sintomatologfa y la sintomatolo-
gfa interfiere con un funcionamiento adecuado. Por ejemplo,
se ha encontrado que los sujetos con esquizofrenia que tienen
un peor funcionamiento social y ocupacional tienen mds
recaidas y peor pronéstico®?. La presencia de sintomas no sélo
determina el tipo y dosis de tratamiento farmacoldgico sino
que afecta importantes dreas del funcionamiento, como el
rendimiento laboral e interpersonal, la capacidad para parti-
cipar en tratamientos psicosociales e incluso las habilidades
bdsicas para una vida independiente's. Ademds, no son fend-
menos excluyentes, pues aunque desaparezcan los sintomas
el funcionamiento cotidiano puede mantenerse alterado®, e
incluso puede darse la circunstancia de un funcionamiento
psicosocial manifiestamente adecuado sin que esto implique
la ausencia de sintomas.

Parte del problema conceptual de los actuales sistemas
diagnésticos como el DSM-IV es que combinan criterios
de sintomas y de funcionamiento para efectuar un diag-
néstico y esta confusién también sucede con los instru-
mentos que, como el GAF (incomprensiblemente denomi-
nado EAAG en la versién espafiola), se proponen dentro
del DSM para valorar el funcionamiento>.

La seleccion de los elementos necesarios para garantizar
el éxito de los programas de rehabilitaciéon depende de una
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minuciosa evaluacién de la naturaleza de los problemas de
salud mental, de los puntos fuertes y débiles personales,
asi como de las circunstancias del entorno!'8. Obviamente,
la evaluacién de una intervencién dada no se circunscribe
s6lo al dmbito del funcionamiento clinico (signos y sinto-
mas), para lo que ya disponemos de una importante canti-
dad de estrategias e instcrumentos de medida®>->%57. El con-
cepto moderno de salud asume que el foco no es s6lo el sin-
toma sino también el funcionamiento cotidiano del
paciente en la comunidad. Esta aproximacion es crucial en
el dmbito de la salud mental puesto que constituye el pilar
conceptual de las actuales reformas psiquidtricas. En este
contexto, una evaluacién multiple y amplia parece una
exigencia dado que, ademds, la propia reforma psiquidtri-
ca se basé6 en la idea de que la intervencién comunitaria era
mds efectiva que otros tipos de intervenciones.

3.1. Psicopatologia
a) Diagnostico categorial

A pesar del rechazo de las clasificaciones psiquidtricas
cldsicas por sus problemas de validez y fiabilidad, y que
hoy en dfa haya ido ganando aceptacién la evaluacién cen-
trada en los sintomas y funcionamiento desde un paradig-
ma dimensional®®, podemos todavia utilizar diagndsticos
categoriales del trastorno fundamentalmente por motivos
de investigacién o administrativos. Existen entrevistas
diagnésticas estructuradas que, como el Diagnostic
Interview Schedule-DIS, la Structured Clinical Interview for
DSM-IV-SCID®, o la Composite Internacional Diagnostic
Interview— CIDI se emplean en la clinica y proporciona
diagnésticos DSM-IV y CIE-10 (ver ©').

b) Evaluacion dimensional de sintomas
psicoticos

La evaluacién de los sintomas positivos es importante
pues estos sintomas son capaces de predecir recaidas y
rehospitalizaciones®?. Los sintomas positivos, sin embargo,
no son buenos predictores de funcionamiento adaptati-
v0°263, Por otro lado, los sintomas negativos suelen ser per-
sistentes y afectan la capacidad del individuo para relacio-
narse y vivir de forma independiente®. Los instrumentos
mds utilizados son el Brigf Psychiatric Rating Scale®5°, la
Scale for the Assessment of Negative Symptoms (SANS)®7, la Scale
for the Assessment of Positive Symptoms®® y la Positive and
Negative Syndrome Scale (PANSS)®. Todas estas escalas son
entrevistas semi-estructuradas que requieren que se esta-
blezca una relacién de confianza con el paciente. Todas
ellas, ademds, para soslayar la habitual negacién de sinto-
mas incluyen datos observados por el propio entrevistador,
y la posibilidad de recoger datos de las historias clinicas u
otros profesionales de la salud'8. También disponemos de
escalas estudian dimensionalmente el delirio o la alucina-
ci6n, las mds conocidas son el PSYRATS o el MADS.
Aunque con frecuencia no se han estudiado las caracteristi-
cas psicométricas de las medidas multidimensionales de los
sintomas psicéticos existen algunas excepciones. Por ejem-
plo, el Psychotic Symptom Rating Scales-PSYRATS tiene una
buena fiabilidad y validez tanto con poblacién crénica
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como con primeros brotes”. El PSYRATS"! es una entre-
vista semi-estructurada que fue disefiada para evaluar las
caracterfsticas subjetivas de las alucinaciones y los delirios.
La sub-escala de alucinacién tiene 11 items; para la fre-
cuencia, la duracién, la controlabilidad percibida, la inten-
sidad del volumen, la localizacién, la gravedad e intensidad
del malestar asociado y la cantidad y grado de contenido
negativo, creencias sobre el origen de las voces y grado de
interferencia que producen. La sub-escala de delirio tiene 6
items; duracién y frecuencia de la preocupacion, intensidad
de la conviccién, cantidad e intensidad del malestar asocia-
do y grado de la interferencia que producen.

c) Depresion y Ansiedad

Se ha identificado que las personas con esquizofrenia
sufren con mucha frecuencia anhedonia y altos niveles de
afecto negativo, especialmente depresion, ansiedad y sen-
timientos de hostilidad’2. El aislamiento y fobia social
caracteristicos en la esquizofrenia parecen estar asociados
con la falta de afecto positivo y anhedonia', aunque tam-
bién podria ser que su anhedonia les hace menos proclives
a buscar y mantener una vida social activa’. De cualquier
forma, es muy relevante que se tenga en cuenta en la for-
mulacién del caso el estado de dnimo y el grado de ansie-
dad, pues estd claramente demostrado que la presencia de
afecto negativo estd asociado con un peor curso clinico en
la esquizofrenia’.

La incapacidad para experimentar sensaciones placente-
ras, la anhedonia, se considera una de las caracteristicas
centrales de la esquizofrenia y estd asociada a su discapaci-
dad funcional™. Se ha argumentado que estos pacientes
tienen intacta su capacidad de experimentar emociones
placenteras, pero una memoria defectuosa de la experien-
cia subjetiva de esas emociones’. De cualquier forma, la
SANS® ofrece una manera répida y fiable de determinar la
presencia de anhedonia a través de una sub-escala que
mide anhedonia-ausencia de sociabilidad rasgo.

Aunque existen una plétora de instrumentos que se
pueden usar para valorar el estado de dnimo y la ansiedad
(véanse revisiones en 2, 11), sobresalen dos muy conoci-
dos, ficiles de administrar, puntuar e interpretar; el Beck
Depression Inventory II-BDI 1175 y el Beck Anxiety Inventory’®.
Estos instrumentos tienen la ventaja adicional que estdn
validados empiricamente en espaflol y que se pueden
administrar en repetidas ocasiones para monitorizar estos
sintomas a través del tiempo. Es también destacable el
Calgary”’, una escala aplicada por el profesional en una
entrevista semi-estructurada, disefiada especificamente
para poblaciones psicéticas para diferenciar entre sintomas
de depresion propiamente dichos y sintomas negativos. La
escala ha mostrado su validez respecto a medidas autoapli-
cadas estindar de depresion, y una buena especificidad
pues rastrea sintomas de la depresién sin que se solape con
sintomas negativos o extra-piramidales’s.

d) Estrés postraumatico

La psicosis y el trastorno por estrés postraumatico
(TEPT) no son entidades tan distintas ni separadas como se
consideraba tradicionalmente, sino que con frecuencia con-

fluyen y se solapan. Muchas investigaciones nos indican
que la prevalencia vital de TEPT en pacientes mentales
graves es muy superior a la de la poblacién general? 80,
Algunos autores concluyen que algunas personas con sinto-
matologia psicética desarrollan TEPT como resultado de la
propia experiencia psic6tica®$2. Por otro lado, parece exis-
tir evidencia empirica que sefiala la existencia de un subti-
po TEPT con sintomas psicéticos®® y un subtipo de esqui-
zofrenia con predominio de sintomas asociados con el trau-
ma®4. Por otro lado, también se ha planteado, que tanto la
psicosis como el TEPT, representan un continuo de res-
puestas del individuo sometido a un evento traumdtico®’.

De todas formas, el ser capaz de detectar los posibles
sintomas de TEPT es esencial en el tratamiento de los tras-
tornos mentales graves, porque estos sintomas pueden
propiciar recaidas®® y la presencia de trauma interpersonal
puede hacer al paciente altamente susceptible y sensible a
nivel interpersonal. Existen una serie de instrumentos
estandarizados que miden el grado de exposicion a eventos
traumdticos y la presencia de sintomas TEPT. Por ejem-
plo, el Trauma History Questionnaire’” se puede usar para
evaluar la exposicién a eventos traumdticos en la infancia
y en la edad adulta y para identificar que eventos contind-
an causando malestar. Asi como el PTSD Checklist 58 es una
autoinforme que requiere que el sujeto juzgue el grado en
el que experimenta cada uno de los 17 sintomas TEPT
identificados en el DSM IV en relacién con un evento
traumdtico predeterminado. Por ultimo, la Clinician
Administered PTSD Scale®, una entrevista semi-estructura-
da basada en los criterios del DSM 1V, se puede usar para
confirmar un diagndéstico de TEPT.

e) Abuso de sustancias

Estudios a gran escala han generado datos empiricos
que avalan que la prevalencia vital de trastornos de abuso
de sustancias en personas con esquizofrenia es sustancial-
mente mds alta que en la poblacién general®. El abuso de
sustancias, se tenga un trsatorno mental grave o no, es un
problema persistente en el tiempo. En particular las per-
sonas con trastornos mentales graves tienen una exacerba-
da sensibilidad ante los efectos psicoactivos de las sustan-
cias, tienen menos capacidad de tener un consumo contro-
lado, tienden a tener mds factores de vulnerabilidad para
un potencial abuso y una mayor probabilidad de sufrir sus
consecuencias adversas?'. A pesar de la gran importancia
de identificar y tratar el abuso de sustancias, con frecuen-
cia pasa desapercibido®'. Una evaluacién detallada debe
incluir la valoracién del uso de sustancias tanto actual
como pasado, y disponemos de instrumentos que se han
desarrollado para el colectivo de personas con trastornos
mentales graves. Por ejemplo, la Dartmouth Assessment of
Lifestyle Instrument?, una escala administrada por el entre-
vistador en 6 minutos aproximadamente, fue disefiada
para utilizarse como instrumento de cribado para detectar
trastornos de abuso de sustancias en personas con trastor-
nos mentales graves, e identifica la pauta de abuso, la pér-
dida de control, la dependencia fisiolégica y el malestar
subjetivo. También se utiliza frecuentemente para el cri-
bado de alcoholismo el CAGE que tiene como ventaja su
rapida administracion e interpretacién, y sélo consta de
cuatro {tems®.
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Aunque la persona niegue el abuso de sustancias, no se
debe descartar por completo especialmente en j6venes
varones y solteros con nivel educativo bajo, ya que estos
suelen tener los indices mds altos de comorbilidad®4. Si se
requiere una evaluacién mds especializada se puede usar el
Clinician’s Rating Scales for Alcohol Use Disorders y Drug Use
Disorder> o algunos de los médulos de las entrevistas
estructuradas diagndésticas que hemos comentado.

3.2. Estado de salud general

Estd claro que la salud general representa una necesidad
bésica que no esta automdaticamente satisfecha en el colec-
tivo de las personas con trastornos mentales graves, y
puede claramente afectar la salud mental, asi como a su
funcionamiento psicosocial. El estado de salud general se
ha incluido recientemente como dimension relevante per-
mitiendo as{ una valoracién del impacto de las interven-
ciones en la salud global del sujeto!. Se pueden utilizar
escalas como la Medical Outcome Study Short Form 36-SF
36% que evalda desde el funcionamiento fisico hasta las
limitaciones producidas por problemas fisicos, o la Quality
of Well Being Scale”’.

3.3. Funcionamiento cognitivo

Aunque no todos los pacientes psiquidtricos sufren dete-
rioro cognitivo, las alteraciones cognitivas son frecuentes en
los pacientes con trastornos mentales graves y tienden a ser
estables en el tiempo. La capacidad de atender, procesar y
recuperar informacién es esencial para un funcionamiento
psicosocial adecuado y para poder vivir de forma auténo-
ma’®. Ademds, estas alteraciones limitan la adquisicién de
nuevas capacidades en el proceso de recuperacién” y su
correcta evaluacién puede permitir hacer ajustes en la plani-
ficacién de tratamiento para propiciar un mejor funciona-
miento!'®. Wykes et al.’o!, defienden una evaluacién minu-
ciosa de las alteraciones cognitivas en la esquizofrenia, pues
suelen estar presentes antes de la aparicién del trastorno y
tienen un importante valor predictivo del funcionamiento
tanto actual como futuro. Estos autores plantean que la eva-
luacién neurocognitiva tradicional se ha centrado en la eva-
luacién de las deficiencias con una insuficiente validez dis-
criminativa'®! y es necesario el uso de pruebas mds sélidas y
cientificamente comprobadas.

En general, las alteraciones que se han documentado en
la esquizofrenia con mds frecuencia son déficit en las fun-
ciones ejecutivas, en la atencién, en la memoria, en el
aprendizaje, concentracién y percepcién visual?® 102 La
evaluacién cognitiva incluye habitualmente la estimacién
de las alteraciones en!8.102;

— funcionamiento ejecutivo; como por ejemplo el
Wisconsin Card Sorting Test'03194 1a Tower of Hanoi'%, la
Tower of London'%% o la Tower of Toronto'"7,

— memoria verbal; como es el caso del California Verbal
Learning test'8,

— memoria de trabajo; como en el Digit Span or Letrer
Number Sequence subtests del WAIS-III1%9,

— atencién sostenida; por ejemplo a través del
Continuous Performance Test'1°.
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3.4. Funcionamiento Psicosocial

Las alteraciones del funcionamiento social (ej.: déficit
de habilidades bdsicas para una vida independiente) o del
funcionamiento ocupacional (ej.: habilidades para mante-
ner un empleo) son habituales en los enfermos mentales
graves. Estas alteraciones del funcionamiento psicosocial
son importantes en s{ mismas ya que favorecen una vida
plena. Ademds, tienen un valor prondstico pues los enfer-
mos mentales graves con peores habilidades sociales y ocu-
pacionales tienden a tener mds recaidas y obtienen resulta-
dos peores>2.

De modo general, un instrumento a tener en cuenta es
la  Clasificacion Internacional del  funcionamiento, de
Discapacidad y la Salud, conocida como CIDDM-2 (OMS
2001). La CIDDM-2 es un instrumento relativamente
complejo y ambicioso para evaluar las capacidades y el
estado de salud de las personas. Define tanto los compo-
nentes directos de la salud como algunos componentes del
bienestar relacionados con la salud (educacién, trabajo,
etc.). En este sentido, la CIDDM-2 puede ayudar a pro-
porcionar un perfil dtil del funcionamiento, de la capaci-
dad/discapacidad y de la salud del individuo en varias
areas y puede tener una utilidad potencial importante en
el dmbito de la rehabilitacién!!!:112, El sistema identifica 3
niveles de funcionamiento: funcionamiento corporal o de
6rganos corporales, funcionamiento de la persona en su
totalidad, y funcionamiento de la persona en su contexto.
Estos niveles, a su vez, definen tres aspectos de funciona-
miento: funciones y estructuras corporales, actividades y
participacion. Para su evaluacién se emplean tanto indica-
dores de funcionamiento positivo como funcionamiento
negativo.

a. Funcionamiento social y ocupacional

Algunos autores han subrayado algunas dreas relevantes
de funcionamiento social en personas con esquizofrenia:
capacidad para percibir estimulos sociales, para resolver
problemas, para evaluar alternativas en situaciones socia-
les, para comprender interacciones sociales comunes, para
comprender expresiones de afecto, para involucrarse en
conversaciones, para mantener relaciones y atender necesi-
dades personales (ej.: hdbitos de higiene)''3. Otros han
incluido habilidades para manejar el trastorno y para usar
de forma adecuada el tiempo libre''. Dado que el rango
de conductas que se cubren en esta drea de evaluacion es
tan amplio, se ha sugerido que la evaluacién social y ocu-
pacional se debe guiar por una serie de cuestiones clave:

1. Identificar las dreas en el que la disfuncién social y
ocupacional ocurre (frecuentemente estdn alteradas la
habilidades para conversar, resolver problemas sociales,
manejar el dinero, resolver conflictos o la higiene perso-
nal);

2. investigar la causa subyacente a dreas de disfuncién
identificadas (frecuentemente se encuentra que estin invo-
lucradas déficit cognitivos o de las habilidades sociales
basicas, ansiedad social o la falta de refuerzos ambientales);

3. averiguar si existen factores situacionales que pue-
den afectar el funcionamiento psicosocial (ej.: diferentes
pautas de respuestas en distintos ambientes); y
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4. obtener informacién detallada y conductual del
funcionamiento social y ocupacional, lo que permitird una
mejor planificacién de tratamiento!!.

Existen numerosos métodos e instrumentos para obte-
ner informacién sobre el funcionamiento psicosocial del
enfermo que se discutird a fondo en capitulos posteriores.
En general, se recomienda comenzar a recoger informacién
general a través de entrevistas con el propio enfermo y sus
allegados, y luego proceder con una evaluacién mds espe-
cifica'®. La eleccién del instrumento de evaluacién mds
adecuado depende de las dreas de funcionamiento que tie-
nen una mayor relevancia para el caso, de aspectos practi-
cos relativos al centro de recepcién (ej.: ratio personal por
cada paciente), asi como del funcionamiento cognitivo y la
conciencia de enfermedad del sujeto. Entre los instrumen-
tos disponibles destaca el Schizophrenia Outcomes Module'
que ofrece una evaluacién multidimensional es de fécil y
rapida aplicacién y ha sido adaptado a nuestro pais'!’.

b. Sexualidad y planificaciéon familiar

La reforma psiquidtrica ha conseguido que un mayor
ndmero de personas con trastornos mentales graves vivan
en la comunidad, pero esto ha hecho que surjan nuevos
problemas. Por ejemplo, los indices de VIH y embarazos
no deseados han crecido exponencialmente!!s, y ademds es
habitual que este colectivo tenga ideas equivocadas y
preocupaciones en relacién a su sexualidad. Por esto es
recomendable incluir dentro del plan de trabajo una eva-
luacién pormenorizada de la historia sexual y sus practicas.
Una vez que se haya establecido una adecuada alianza tera-
péutica se deben evaluar cuestiones relacionadas con
sexualidad, incluyendo el nimero y género de las parejas,
uso y conocimientos de métodos contraceptivos y valores
en relacién con la planificacién familiar!s.

3.5. Circunstancias ambientales
a. Estabilidad en la vivienda

La institucién psiquidtrica ya no es la vivienda habitual
de la mayoria de las personas con trastornos mentales gra-
ves, pero la desinstitucionalizacién ha aumentado el
ntmero de estas personas que han quedado sin hogar, aun-
que en el caso de Espafia las cifras no sean tan alarmantes
como en otros paises''®. Una mayor estabilidad en la
vivienda correlaciona con tiempos inferiores de hospitali-
zacién psiquidtrica'?. La falta de recursos residenciales
adecuados hace que con frecuencia se prolonguen los
ingresos psiquidtricos o se produzcan los denominados
coloquialmente «ingresos sociales» que resuelven el pro-
blema a corto plazo pero fomentan la dependencia del
paciente a la institucién y no favorecen su desarrollo psi-
cosocial. La estabilidad en la vivienda puede tener asimis-
mo un valor prondstico ya que elimina el estrés, asociado
con la busqueda de una nueva vivienda y la adaptacién a
un sitio, lo que puede exacerbar la sintomatologia y pro-
ducir recaidas's.

b. Entorno Familiar

Dentro de los factores sociales estudiados en relacién
con los trastornos mentales graves ha destacado la influen-
cia de la familia, ya que constituye un buen predictor indi-
vidual de recaida en personas con esquizofrenia y puede
afectar su funcionamiento adaptativo!?!. La forma mds sen-
cilla de evaluar el entorno familiar es a través de entrevis-
tas con los familiares mds cercanos, aunque también se
puede observar la dindmica familiar en sesiones de familia
o en visitas a domicilio, o usar instrumentos estandariza-
dos: la Relatives Assessment Interview o el Family
Questionnaire o Knowledge about Schizophrenia Interview'??, el
Information Questionnaive— Relative Version'?3, el Knowledge
Questionnaive’® o Patient Rejection Scales'®. Se destacan
como aspectos importantes de la evaluacién del funciona-
miento familiar el grado de estrés, el malestar emocional y
carga que experimenta la familia en relacién con las con-
ductas, necesidades y sintomas del paciente, asi como la
presencia de otros estresores adicionales!8. También con-
viene evaluar el conocimiento, atribuciones, expectativas y
creencias de la familia en relacién a los trastornos menta-
les!?0.

Dado que el trastorno mental grave puede afectar sig-
nificativamente la convivencia con vecinos, familiares y
otros miembros de la comunidad conviene evaluar la segu-
ridad publica y bienestar social de su entorno mds inme-
diato. Se podrian usar escalas como el Coben-Mansfield
Agitation Inventory'?’, el Social Bebavior Assessment
Schedule's, o el Schizophrenia Outcomes Module''s que dedi-
can una parte de la evaluacién al bienestar de la familia,
estresores y el apoyo percibido.

¢. Calidad de vida

La obtencién de calidad de vida es uno de los objetivos
fundamentales de la rehabilitacién. Por eso, a pesar de los
problemas asociados a la imprecision de este constructo!??
resulta esencial su evaluacién. Se han construido multitud
de instrumentos para la evaluacién de la calidad de vida,
que también se discutirdn a fondo en los posteriores capi-
tulos, como el Quality of Life Interview', el Satisfaction
with Life Domains'3', el Cuestionario de Calidad de Vida'3?, el
Inventario de Calidad de Vida'», el Quality of Life Interview
Scale® o el Perfil de Calidad de Vida de Lancashire'.

3.6. Satisfaccion con los servicios

Una de las premisas fundamentales de la rehabilitacién
es aumentar al mdximo las posibilidades de eleccién y los
derechos de las personas con trastornos mentales como
individuos. Por eso la opinién del individuo que utiliza
los servicios de salud mental como consumidor tiene que
ser escuchada y tenida en cuenta como parte de la filoso-
fia y convicciones profundas de los profesionales de la
rehabilitacién?2. Con frecuencia, en salud mental se igno-
ra la voz del paciente pues estd «enfermo» o «desinfor-
mado». No obstante las opiniones sobre las instituciones
no suelen ser delirantes ni descabelladas; suelen estar
basadas en la cruda realidad que sélo uno descubre cuan-
do es paciente (ej.: listas de espera, falta de recursos, cam-
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bios de facultativos, sensacién de no ser atendido en cues-
tiones preocupantes, etc.). Existen instrumentos que han
tratado de cubrir las dreas relacionadas con los servicios
asistenciales de salud como el Evaluating Rating Scale'*°, el
Cuestionario de Demandas Asistenciales’3 y el Verona
Expectations for Care Scale'38.

3.7. Procesos asociados con la recuperacion

Las premisas bdsicas que gufan los programas de reha-
bilitacién tienen una enorme importancia y repercusion
clinica. Por ejemplo, como ya hemos comentado, Farkas y
cols.?2, subrayan la importancia de cuatro componentes de
los propios programas (v.g., Orientacion hacia la persona,
participacion personal, autodeterminacion y posibilidad de elec-
cidn, y potencial de crecimiento). Estos componentes bdsicos
han ido generando una serie de conceptos que tienen una
especial relevancia en el proceso de recuperacién, como el
insight, adherencia al tratamiento, desestigmatizacién, o
empoderamiento.

a. Adherencia al tratamiento y conciencia de
enfermedad (insight)

En los dltimos afios ha cobrado un renovado interés cli-
nico la descripcién y evaluacién fenomenoldgica de deter-
minados aspectos psicopatolégicos relacionados con la
conciencia de enfermedad, el 7nsight'3°. Este interés ha
estado motivado por la necesidad de prestar una mirada
mds atenta a ciertos aspectos sintomatolégicos fundamen-
talmente en las esquizofrenias, y concretamente, por el
recuperado interés por las denominadas experiencias sub-
jetivas psicéticas. La consecuencia natural de ese tipo and-
lisis ha sido el desarrollo de una serie de nociones practi-
cas en el manejo de los pacientes crénicos, por ejemplo, la
adherencia al tratamiento psicofarmacolégico'. Algunos
estudios empiricos han encontrado una relacién positiva
entre el 7nsight ante el trastorno mental y la adherencia al
tratamiento, la reduccién de sintomas y una mejor calidad
de vida'i142,

La falta de adherencia al régimen farmacolGgico puede
repercutir negativamente en el establecimiento de una
relacién terapéutica, y dejar el proceso de recuperacion
inerme, ya sea porque el paciente esté demasiado inmerso
y preocupado por su sintomatologia, o por dificultades en
el procesamiento de informacién. No obstante, no resulta
sorprendente dado las opiniones que los pacientes expresan
sobre los neurolépticos que la adherencia a esta sea fre-
cuentemente bastante pobre. La falta de adherencia no
siempre tiene que ver con la conciencia de enfermedad y
déficit del paciente. De hecho, puede estar reforzada por
determinadas actitudes de los familiares, por una organi-
zacién deficitaria del entorno, por la complejidad de
régimen farmacol6gico pautado, o por los propios efectos
sedativos y secundarios de las medicinas que pueden lle-
gar a ser muy molestos. Ademds, cuando en las actuacio-
nes profesionales domina una actitud coercitiva, con falta
de escucha y de consentimiento informado, se aumenta la
resistencia del paciente ante sus indicaciones y el régi-
men farmacolégico. Aun entendiendo la adherencia al
tratamiento como una cuestién compleja que no siempre
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implica que el paciente se resista injustificadamente y de
forma enfermiza, conviene tener en cuenta las ideas que
con el tiempo ha elaborado el propio usuario en relacién a
su salud y los servicios que recibe.

Existen distintas cuestionarios que pueden resultar de
utilidad para captar el insight: la Scale Unawareness of
Mental Disorder (SUMD)'3, el Insight and Treatment
Attitudes Questionnaive (ITAQ)Y, el Schedule for the
Assessment of Insight (SAD', la Schedule for the Assessment of
Insight— Expanded version (SAI-E)Y, el Marcova and Berrios
Insight Scale'’” o, de modo mds sencillo, por ejemplo, la
propia PANSS que contiene un item para evaluar falta de
juicio y insight®.

b. Desestigmatizacion

Existe un notorio consenso en el colectivo médico sobre
los beneficios generalizados asociados a que el paciente
adopte una conciencia de «enfermedad mental», pese a
que la literatura ofrece hallazgos contradictorios. Algunos
han encontrado que el rechazo de la etiqueta estigmati-
zante de enfermedad mental tiene efectos beneficio-
sos'#8149 Otros apuntan a que las creencias atribucionales
biogenéticas asociadas al concepto de «enfermedad men-
tal» aumentan el miedo y los perjuicios en los pacien-
tes!50-153, Surge asi, de nuevo, el debate naturaleza-entorno
en la génesis del trastorno mental'>*. La visién biogenéti-
ca ha eclipsado el entendimiento psicosocial de la psicosis
y ha minado la investigacién sobre las causas sociales de
la locura'>>. En algunas ocasiones la psiquiatria biolégica
se ha camuflado tras una apariencia de integracién con-
ceptual en el llamado «modelo psicosocial»4. En la
actualidad, algunos profesionales han pedido que se refle-
xione sobre c6mo hemos permitido que el modelo bio-
psico-social se trasforme en un modelo bio-bio-bio!*¢ que
es en s{ mismo estigmatizante y no permite muchas alter-
nativas conceptuales. El Arztribution Questionnaire 27
(AQ27)'57 permite evaluar el estigma hacia las personas
con un trastorno mental y recoge aspectos de responsabi-
lidad, culpa, enfado, peligro, miedo, ayuda, coercién, evi-
tacién de las personas con una enfermedad y puede ser
atil su aplicacién para los afectados as{ como el mismo
equipo, que no por su profesionalidad queda libre de
algunos prejuicios sociales.

¢. Empoderamiento

Liberman y cols.??, mantienen que las experiencias sub-
jetivas positivas de la persona con problemas de salud
mental grave, como la sensacién de empoderamiento, de
autoaceptacién, de esperanza..., median el proceso de
recuperacién y son capaces de sostener los cambios alcan-
zados. Las intervenciones en rehabilitacién deben tratar de
conseguir un locus de control interno, pues favorece un
buen pronéstico, permite que las personas sean menos
hiperdependientes, y que asuman mds responsabilidades
en su vida y tratamiento'®. Todo esto conduce a que la
persona afectada se sienta mds en control y con mds sensa-
cién de eficacia personal.

La medicacion neuroléptica contribuye a la mejoria en la
conducta de un alto porcentaje de pacientes, pero al mismo
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tiempo afecta las auto-percepciones y atribuciones. Se sue-
len producir cambios en la forma en que otros ven y reac-
cionan ante el paciente una vez es diagnosticado y recibe
tratamiento El cambio mds frecuente es que se comienzan
a atribuir que los problemas tienen una base fisioldgica,
postura que disipa el sentido de culpa pero que predispone
a la adopcién de actitud pasiva ante la enfermedad.
También es comin que se atribuyan los éxitos a las pasti-
llas, en vez de a las habilidades del paciente, y los fracasos
a la falta de medicacién, en vez de a la falta de esfuerzo, con
lo que el paciente aprende a excusar sus malas conductas, a
lo que contribuyen familiares y profesionales cuando ven
un mal comportamiento y sugieren, como remedio, dar
mids pastillas. Lo ideal es que se consideren los medicamen-
tos como un soporte que ayuda pero no una solucion el pro-
blema, en lo que la persona debe trabajar activamente. Los
efectos secundarios psicolégicos no son inevitables si se
presta mds atencién a las auto-cogniciones asociadas al tra-
tamiento y se trabaja con ellas, en vez de ignorarlas.

Se pueden utilizar instrumentos especificos como el
Empowerment Scale (ES)1, que nos permite evaluar cambios
en la sensacién de control sobre la realidad, cambios en
autoestima y el locus de control. Asimismo, podemos uti-
lizar instrumentos mds generales, aunque inespecificos, de
autoestima y sensacién de auto-eficacia como la Escala de
Autoestima de Rosenberg (EA-Rosenberg)!®.

4. Conclusiones y comentarios finales

El objetivo de este capitulo ha sido el plantear que las
técnicas y procedimientos en la rehabilitacién psicosocial
estdn muy determinados por el marco tedrico y epistemo-
l6gico que explicita o implicitamente adopten todos los
actores del proceso. La evaluacién no es una cuestiéon mera-
mente técnica ni mucho menos una sucesion indiscrimi-
nada de medidas. Debajo de todo esto existen una serie de
creencias, supuestos, y modelos sobre lo que es la natura-
leza de los propios trastornos mentales. La discusién abier-
ta y critica de estos elementos debe ser un punto de apoyo,
por muy inestable que parezca, de los miembros del equi-
po rehabilitador y de los gestores y politicos.

Tener en cuenta la recuperacién, y no sélo el control de
sintomas, como una meta final deseable sin duda tiene el
efecto de dinamizar todo este proceso y de poner retos nue-
vos y mas exigentes para los que, ademds, cada vez mds
deberd tenerse en cuenta la voz de las personas afectadas.
Todo esto debe hacerse de modo que se integren ademds
los mejores datos disponibles, a través de la denominada
Medicina basada en evidencia («Evidence-Based
Medicine», EBM), cuyo objetivo final es trasladar a los
usuarios las mejores practicas y evidencias disponibles en
la literatura cientifica'®-1%4, La Psicologfa o la Medicina
basadas en evidencias se definen pues como la integracién
de la mejor evidencia de investigacién disponible con la
experiencia clinica y los valores del paciente y, en ese sen-
tido, creemos que debe orientar los procedimientos en la
selecciéon de herramientas de diagnéstico y terapéuticas.
Esto implica un cambio radical de actitud en los profesio-
nales de la salud, al primar la evidencia derivada de inves-
tigaciones rigurosas y no tanto la experiencia profesional o
el llamado «ojo clinico».

Podria pensarse que los requisitos de esta aproximacion

mds exigente encajan muy dificilmente con el concepto y
las pricticas de la rehabilitacién y de hecho, en el actual
estado de conocimientos, hay atn contradicciones impor-
tantes. Por ejemplo, un caso dado puede ser considerado
un éxito en términos de EBM, y a la vez un relativo fraca-
so dentro del modelo de recuperacién (ej.: remisién total
de alucinaciones con tratamiento de Clozapina, aunque
produzca somnolencia que dificulta las relaciones sociales).
Estas contradicciones deben ser un estimulo para todos en
un intento de conciliar datos clinicos y experimentales y
ofrecer el mejor servicio disponible a la gente que sufre
problemas. Es ficilmente comprensible que a muchos ser-
vicios de salud mental les interese el bienestar del pacien-
te mds alld de la remisién de los sintomas, y quizd aun mds
ficil de comprender que muchos servicios de rehabilita-
cién fallen en instalar una actitud de recuperacién en sus
usuarios. Lo que realmente interesa para conciliar el mode-
lo de recuperacién con la EBM es la aplicacién de métodos
de demostrada eficacia de tal manera que faciliten la recu-
peracién, o bien la aplicacién del modelo de recuperacién
que esté apoyada por datos empiricamente validos?2163,

El concepto de la recuperacién ya ha contribuido de
forma importante en la organizacién y administracién de
servicios y es deseable que comience a impregnar también
las estrategias de evaluacién utilizando para ello métodos
rigurosos y cientificamente sélidos. Obviamente no se
trata de abandonar conocidos instrumentos estindar por
otros cuyo intento etéreo sea conocer al usuario como per-
sona, sino ampliar el horizonte de medida hacia terrenos
como, por ejemplo, las virtudes y fortalezas psicologi-
cas'®, que han estado de espaldas a la Psicologia y, desde
luego, a la rehabilitacién de los problemas mentales!t. En
cualquier caso, la mirada en la recuperacién puesta por
todos los actores implicados en la rehabilitacién creemos
que puede generar aproximaciones de intervencién mds
humanas y participativas pero también mds ambiciosas en
las que el foco no esté tanto en la reduccién de sintomas
como en fomentar estados de salud positivos'®” que permi-
tan el desarrollo y el crecimiento incluso de personas que
padecen trastornos mentales graves'¢s.
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