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Volunteering as meaningful occupation in severe mental disorders recovery process: a

qualitative study

Abstract

Objective: Describir la experiencia de un grupo de personas con severe mental disorders (SMD)
que realizan un voluntariado y rol en su proceso de recuperacion.

Method: Estudio cualitativo fenomenoldgico con 23 participantes. Se realiz6 un muestreo por
proposito y para la recogida de datos se utilizaron entrevistas en profundidad. Se analizaron
mediante andlisis tematico.

Results: Dos temas emergieron de los datos: a) Desempefiar una ocupacion significativa favorece
el proceso de recuperacion; se experimentan vivencias positivas, centrarse en el momento
presente y fomenta las relaciones sociales; y b) Un proceso de ayuda mutua; ayudar a otros es una
forma de ayudarse a uno mismo, aunque para ello se necesita el apoyo de los profesionales.
Conclusions: El voluntariado es percibido como una ocupacion significativa. Ayudar a otros
genera un beneficio reciproco que favorece su proceso de recuperacion y contribuye a generar
vinculos personales y sociales.

Key words: Community mental health services; Mental disorders; Occupational therapy;
Qualitative research; Volunteers.

What This Article Adds: Provee de una base de entendimiento del potencial que tiene el
voluntariado como ocupacion significativa en el proceso de recuperacion de las personas con
SMD, pudiendo contribuir a que los terapeutas ocupacionales desarrollen programas de
intervencion basados en el voluntariado que favorezcan el proceso de recuperacion de las

personas con SMD.
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INTRODUCTION

La salud mental no es tinicamente la ausencia de un trastorno mental, también implica que
las personas puedan desarrollar su propio potencial, disfrutar de una vida significativa y
contribuir a la comunidad (World Health Organization & Calouste Gulbenkian Foundation,
2014). El abordaje en personas en personas con severe mental disorders (SMD), implica aplicar
estrategias que trabajen la dimension personal, social, estructural y comunitario (Addington,
Anderson, Kelly, Lesage & Summerville, 2017; Norman, Lecomte, Addington & Anderson,
2017). Las personas con SMD también deben hacer frente al estigma social que limita las
oportunidades de recuperacion (Thornicroft et al., 2016; Wang, Link, Corrigan, Davidson, &
Flanagan, 2018). Los paradigmas en salud mental se orientan hacia intervenciones centrada en la
persona (recovery) (Stuart, Tansey, & Quayle, 2017) y en el desarrollo de cambios estructurales
que generen una sociedad inclusiva (citizenship) (Ponce & Rowe, 2018). El voluntariado es un
fenémeno que favorece el bienestar social, la conexion y la construccion de vinculos con otras
personas y con la comunidad (Organizacion de las Naciones Unidas, 2018). No obstante, las
investigaciones que evidencien los efectos positivos del voluntariado en las personas con SMD es
limitada (Held & Lee, 2020). Con el objetivo de aumentar el conocimiento sobre el fenémeno de
recovery en personas con SMD, se ha realizado un estudio cualitativo fenomenologico sobre la
experiencia de las personas con SMD que realizan un voluntariado.
METHOD
Research team description

El equipo de investigadores esta formado por 4 terapeutas ocupacionales, 1 nurse research
y 1 fisioterapeuta. Cuatro miembros tienen experiencia clinica e investigadora con personas con
SMD; y cuatro miembros tiene experiencia en aplicar estudios cualitativos en ciencias de la salud

y en salud mental. Ninguno de los investigadores habia tenido contacto previo con ninguno de los
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participantes en el estudio. El marco tedrico utilizado es el paradigma de la recuperacion (Stuart
et al., 2017). Este paradigma concibe la recuperacion de personas con SMD como un proceso
dindmico, que favorece el control sobre su vida y sus propias decisiones (empowerment), que da
significado a su vida, favorece el desarrollo de una nueva identidad frente a la identidad “enfermo
mental”, ayuda afrontar el futuro con esperanza y potencia la conectividad con otras (Stuart et al.,
2017).

Participants and sampling strategies

Purposeful sampling based on the relevance to the research question and not clinical
representativeness was employed (Creswell & Poth, 2018), and sampling continued until
redundant information from the data analysis was achieved (Creswell & Poth, 2018). In our
study, this was achieved after the inclusion of 23 participants. There were no dropouts. Selection
criteria were: a) personas de 18 a 65 aflos con SMD: diagnosis of non-organic psychotic disorder
(F20.x, F21, F22, F24, F25, F28, F29, F31.x, F32.3 and F33) according to the International
Classification of Diseases, 10th Revision (ICD-10) (World Health Organization, 2016); an

evolution of 22 years; and a moderate to severe dysfunction of global functioning with scores <70

in the Global Assessment of Functioning Scale (Ruggeri et al., 2000); b) participar en un
programa de voluntariado, based on the regulations for volunteering activities in Spain (Spanish
Government, 2015); c) the participant had to maintain all of his or her legal rights and
autonomous capacities and d) all participants had to sign the informed consent. The exclusion
criteria included: a) participants <18 years, b) with acute psychopathological imbalance, and c)
individuals with language or understanding disorders. Para el reclutamiento se contact6 con
community public mental health services, y tras la aprobacion de los centros y del comité de

ética, se contactd con los participantes.
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Data collection

Data were collected between September 2016 and April 2017. The first stage of data
collection consisted of unstructured interviews (participants 1-11), using the following open
question: What is the experience of volunteering like for you? The second stage consisted of
semistructured interviews (participants 12-23) based on a question guide (see table 1), in order to
obtain information regarding specific topics of interest (Creswell & Poth, 2018).

The question guide was developed based on accounts obtained from the participants.
Twenty-three researcher field notes were also collected. Se realizaron 23 entrevistas y se
grabaron en audio, teniendo una duracion media de 66 minutos en las entrevistas no
estructuradas, y de 61 minutos en las entrevistas semiestructuradas.

Data analysis and rigor.

A full verbatim transcription was performed for each of the interviews and researcher
field notes. The texts were collated to allow for qualitative analysis (Creswell & Poth, 2018).An
inductive thematic analysis was performed (Braun & Clarke, 2006), and the process began with
the most descriptive content in order to obtain the meaningful units, and then went into further
depth and reduction to produce thematic code groups, that is, by grouping meaningful units
referring to the same point or content until the main topics emerged. Thus, the level of abstraction
and complexity of the analysis increased from meaningful units to thematic code groups and,
finally, themes (Braun & Clarke, 2006). The final outcome was the identification of themes that
represented the participants’ experiences of volunteering. The themes were obtained based on the
participants’ narratives, via a process of coding and analysis. Subsequently, each researcher listed
the emerging themes and negotiated confluent and diverging issues. Finally, in the event of
differences of opinion, theme identification was decided by consensus. No qualitative software

was used on the data. The Working Group on Journal Article Reporting Standards for Qualitative
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Research (Levit et al., 2018) and Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ) (Tong, Sainsbury y Craig, 2007) guidelines were followed. Furthermore, we used
criteria by Lincoln & Guba (1985) for establishing the trustworthiness of the data by reviewing
issues concerning data credibility, transferability, dependability and confirmability. Se utilizaron
las siguientes técnicas: a) triangulacion por instrumentos de recogida de datos, y por
investigadores durante el andlisis; b) validacidon por participantes; c) descripcion exhaustiva del
estudio; d) registros del proceso de reflexividad durante el estudio; e) elaboracion arbol
codificacion desde narraciones hasta los temas finales; f) auditoria externa.

RESULTS

Participants Characteristics

Participaron 23 personas con SMD (16 hombres y 7 mujeres) de las Comunidades
Autonomas de Madrid y Catalufia (Spain). Con una media de 17.91 afios de evolucion (D.T.
9.21) del trastorno desde el diagnostico y una media de edad de 47 afios (D.T. 8.23). El resto de
los datos sociodemograficos se muestran en la tabla 2 (see Table 2).
Thematic Analysis

Two specific themes emerged: a) Desempenar una ocupacion significativa que favorece el

proceso de recuperacion, with four subthemes: experimentando vivencias positivas, realizando

y/o retomando una ocupacion significativa, viviendo el presente, relaciondndome con mi entorno

social y familiar; and b) Un proceso de ayuda mutua, with four subthemes: ayudar a otros es
ayudarse a uno mismo; ayudando a otros desde mi experiencia en primera persona, recuperarme
antes de poder ayudar a otros, el papel de los profesionales en el voluntariado. We reported some
of the participants’ narratives taken directly from the interviews regarding the two emerging

themes.
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Theme: Desemperiar una ocupacion significativa que favorece el proceso de recuperacion.
Todos los participantes describen satisfactoriamente el voluntariado y lo viven como una

ocupacion con gran significado en su recuperacion.

Subtheme: experimentando vivencias positivas.

Todos los participantes describen vivencias positivas como felicidad, alegria, e ilusion.
Ademés de sentirse relajados, en paz, y percibirse “mas fuertes” para afrontar la vida. Viven el
voluntariado como una herramienta para seguir avanzando, da sentido a su vida, y les ayuda a
realizarse como personas. “ Afrontas la vida con mayor coraje, con mayor alegria, con mayor
satisfaccion. Te sientes libre, una persona positiva, te sientes mejor porque al no sentirte con la
enfermedad, te sientes con alas” (P11). “Me ayuda a sentirme con mas fuerza para luchar
contra la enfermedad. El voluntariado es una pieza importante en mi vida” (P20).

Subtheme: realizando y/o retomando una ocupacion significativa.

El voluntariado se selecciona en base a sus propios intereses personales (musica, baile,
informatica, cuidado de animales) y es un instrumento para recuperar sus ocupaciones
significativas. Sienten satisfaccion al volver a realizar una ocupacion que tuvo un papel
importante en sus vidas, y que puede compartirla y usarla para ayudar a otros. “Lo unico que sé
hacer es la musica, lo que mas tiempo dedico y poder ofrecérselo a alguien que tiene ganas de
aprender me parece genial, me gusta mucho” (P3). “Para mi el voluntariado de flamenco me
estda dando vida. Poder volver a bailar es como volver a nacer, es empezar a vivir de nuevo”
(P16).

Subtheme: viviendo el presente.

Los participantes narran la importancia de estar concentrados en el momento presente

durante el voluntariado. Esto contrarresta sensaciones molestas, estrés, ansiedad y pensamientos
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recurrentes sobre la enfermedad. “Estds con tu cabeza, que no comprendes bien lo que piensas y
el aislamiento con el voluntariado lo frustras. Cuando estoy en el aqui y ahora me siento muy
bien” (P2). “Cuando estas ocupado no piensas en el pasado ni en el futuro, piensas en el
presente. Pensar en el presente es tirar para adelante con todo lo que se tenga que hacer” (P18).

Algunos participantes narran como estar concentrado en el voluntariado, disminuye la
sintomatologia psicética durante su desempefio. “El voluntariado es real, porque es una
actividad que tu sabes que estd pasando, no te lo imaginas (...) no hay ansiedad, ni malos
pensamientos, ni preocupacion de voces. Eso es el voluntariado, saber que estds en la verdad”
(P6). “Alli no tengo alucinaciones, estoy centrado en el trabajo. Si estoy haciendo algo no estoy
pensando en enfermedad ni en cosas raras, estoy con lo que estoy” (P23).

Subtheme: relacionandome con mi entorno social v familiar.

Todos los participantes narran como el voluntariado, les ayuda a relacionarse con
personas y compartir sus vivencias con otros voluntarios. Durante su enfermedad han vivido
aislados e interaccionar con otras personas les hace sentir conectados con su entorno social.
Incluso ha mejorado sus relaciones familiares. “En el voluntariado conoces a gente, hablas con
ellas, preguntas, te hace abrirte. (P10). “Me ha ido bien para volverme a socializar. He estado
15 arios encerrado en casa, y para volver a atarme a la sociedad, el voluntariado me lo ha
facilitado. Vuelves a comunicarte con gente, a hacer amistad (...) tienes a la familia que te
apoya, y uno se siente bien. Se nota en la mejora en la relacion, hacia los demas, hacia tu
familia” (P20).

Theme: Un proceso de ayuda mutua.

Todos los participantes narran que ayudar tiene un efecto positivo para ambas partes.

Describen su recuperacion, y el apoyo de los profesionales como elementos necesarios para poder

ayudar a otros.
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Subtheme: ayudar a otros es ayudarse a uno mismo.

Ayudar a otros, es una forma de ayudarse a si mismos. Algunos momentos, como dar
carifo, alegrias o ensefiar algo a otros, se produce de manera mutua. “Esa ayuda que ti procuras
te revierte en ti, te dignifica como persona y te engrandece en todos los aspectos de la vida”
(P10). “A la vez que yo ensenio, ellos me enseiian también.” (P13).

Subtheme: ayudando a otros desde mi experiencia en primera persona.

Los participantes que realizan el voluntariado apoyando a otras personas con trastorno
mental narran lo satisfactorio que es ayudar a otras personas que conviven con la enfermedad
mental. Esto facilita que puedan ayudar, acompanar y aconsejar a las personas, desde su propia
experiencia. Se convierten en un modelo a seguir. “Me identifico con ellos, los veo y sé qué les
pasa, les comprendo. Hay veces que han tenido una mala racha, les han subido la medicacion y
vo lo percibo. No sé si un profesor que no haya vivido eso, seria capaz de entenderlo” (P3).
“Todos me ven como referente porque ayudo a los demds, y me ven como el hermano mayor, les
doy buenos consejos, les digo lo que tienen que hacer y lo que no” (P20).

Subtheme: recuperarme antes de poder ayudar a otros.

Empezar el voluntariado es la meta a la que llegar, cuando llevan un tiempo estabilizados.
Una vez recorrido parte del camino del proceso de recuperacion, el voluntariado es el momento
de demostrar que se tiene la capacidad suficiente para ayudar a otros. “Tienes que estar un poco
estable. No puedes hacerlo cuando empiezas con la enfermedad, es imposible. Pero ha habido
una trayectoria’ (P4). “El voluntariado es el master, donde vas ayudar y mostrar que ya estds en
disposicion. Tu has conseguido alcanzar tus objetivos y ahora tratas de volcar algo en el resto,
eso es el voluntariado para mi” (P10).

Subtheme: el papel de los profesionales en el voluntariado.
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Son los profesionales los que les han propuesto y animado a realizar el voluntariado. Los
participantes confian en los profesionales para determinar el momento de empezar el
voluntariado. “Los profesionales nos hecho participes de un proyecto muy bonito. Cuando me
ofrecieron hacer el voluntariado no veia que yo tuviera capacidades para hacer el voluntariado.
Han estado [los profesionales] al pie del caiion y ha sabido darnos sabios consejos” (P4).
DISCUSSION

Los participantes describen el voluntariado como una ocupacion significativa que les
favorece su recovery process. Estudios previos (Kaite et al, 2015; Stuart et al., 2017) muestran
como la realizacion de ocupaciones significativas son esenciales en el recovery process. El
voluntariado ha sido identificado como una ocupacion valiosa en dicho proceso (Gunnarsson &
Eklund, 2016; Thomas et al., 2019). Previous studies reported that people with SMD que
realizaron voluntariado, obtuvieron elevadas puntuaciones en “crecimiento personal”, mejorando
su bienestar mental (Cabezas Sanchez, Ramirez Macias, & Sdiz Galdos, 2016), y presentan una
mayor percepcion de su estado de salud general (Held & Lee, 2020). In contrast, el voluntariado
puede generar sensacion de vulnerabilidad, estrés, discriminacion o miedo a ser estigmatizado
(Farrel & Bryant, 2009; Read & Rickwood, 2009).

Nuestros resultados, coinciden con el estudio de @rjaseter, Davidson, Hedlund, Bjerkeset
& Ness (2018) donde describen como las personas con SMD que participan en otras ocupaciones
significativas (musica y teatro), viven el momento presente, y les ayuda a evitar pensamientos
recurrentes, ansiedad o estrés. Orjasater et al., (2018) reported how people with SMD durante
afos, pierden el control de sus vidas, pero tener ocupaciones significativas, crea una “zona libre”
de pensamientos negativos. La concentracion en una actividad en ausencia de pensamientos
negativos, se puede explicar porque la persona entra en una experiencia de “flow” (Nakamura &

Csikzentmihalyi, 2014). Esta experiencia se caracteriza por una intensa concentracion en una
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tarea en un momento concreto, y donde la persona es “absorbida” por la actividad sin prestar
atencion a aspectos externos (Nakamura & Csikzentmihalyi, 2014).

Our results showed that los participantes crean nuevos vinculos, amistades y disminuyen
su sensacion de aislamiento. Previous studies reported how la conectividad con otras personas es
un elemento fundamental dentro del proceso de recuperacion (Leamy et al., 2011; Stuart et al.,
2017). Ademas, el voluntariado es una herramienta para mantener la red social en casos de
aislamiento social (Tabassum, Mohan & Smith, 2016), y a personas con SMD les ayuda
interactuar con las personas y dotarles de un sentimiento de pertenencia a la comunidad (Jun &
Choi, 2019).

Nuestros resultados muestran como el voluntariado es vivido como un beneficio mutuo.
La reciprocidad en las relaciones interpersonales donde existe la oportunidad de dar y recibir
ayuda, es beneficioso para las personas con SMD (Terry & Townley, 2019), ya que les permite
establecer relaciones entre las personas (Myers et al., 2016) y encontrar un significado (Stuart et
al., 2017).

En nuestro estudio, habia participantes que apoyaban y ensefiaban a otras personas con
SMD diferentes actividades, y era vivido satisfactoriamente. Estudios previos muestran como
personas con trastornos psiquiatricos ayudan y acompafian a otros pacientes desde su propia
experiencia, a través del “peer support” (Chien et al., 2019), y como el peer support es un
elemento clave durante la recuperacion (Stuart et al., 2017). Por otro lado, la persona que
acompana y guia durante el peer support, experimenta reduccion de su autoestigma, aumenta su
sensacion de utilidad, adquiere mayor competencia, y tiene la oportunidad de sentirse “normal” y
vivir una transformacion de su identidad (Watson, 2019).

Nuestros participantes narran como para comenzar el voluntariado, se deben encontrar en

una etapa avanzada y estable dentro de su proceso de recuperacion. La evolucion de las personas

11
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con SMD durante la recuperacion, es un viaje personal, donde se van cumpliendo etapas como
recuperar el control de su vida y poder ayudar a otros (Stuart et al., 2017), la ausencia de
sintomatologia y capacidad de compromiso (Bejerholm & Areberg, 2014). Lloyd, Lloyd,
Fitzpatrick & Peters (2017) describieron que estar recuperados se relacionaba con tener una vida
productiva, sentirse independientes, eficaces y tener un propdsito vital, y poder asumir
responsabilidades.

En este estudio los profesionales ofrecieron a los participantes la posibilidad de ser
voluntarios, siendo para nuestros participantes, su apoyo y su supervision. Estudios previos
identifican el apoyo de los profesionales como parte esencial durante el proceso de recuperacion
(Oborn et al., 2019; Stuart et al., 2017). Es necesario que los profesionales, empoderen a las
personas con SMD y les ayuden a reconocer sus recursos para el desarrollo de su maximo
potencial, en lugar de concentrarse en las pérdidas asociadas con el trastorno (Panczak &
Pietkiewicz, 2016).

Limitations

La primera, en relacion al método utilizado, no permite la generalizacion de los resultados. Pero
los autores creemos que permite profundizar en un aspecto poco conocido en el proceso de
recovery de las personas con SMD. Finalmente, no se contempl6 en los criterios de inclusion, el
tiempo que los participantes llevaban participando en voluntariado.

IMPLICATIONS FOR OCCUPATIONAL THERAPY PRACTICE

The results of our study have the following implications for occupational therapy practice:

. Provee de una base de entendimiento del potencial que tiene el voluntariado como

ocupacion significativa en el proceso de recuperacion de las personas con SMD.
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o Puede ampliar el conocimiento de los terapeutas ocupacionales sobre el voluntariado
contribuyendo a su implementacién en community mental health services.
CONCLUSIONS

Las personas con SMD experimentan el voluntariado como una ocupacion significativa
que favorece su proceso de recuperacion, y les permite adquirir conectividad. Ademas, los
participantes que apoyan a otras personas, se convierten en modelos a imitar. Una posible linea
futura de intervencion, seria que los servicios de salud mental trabajen con entidades que
permitan a las personas con SMD realizar voluntariado. Como futuras lineas de investigacion
seria preciso profundizar en las perspectivas de las personas con SMD que realizan voluntariado,
en base a los diferentes tipos de voluntariado (cuidado de animales, peer support, ensefianza de
actividades, etc.).
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TABLES

Table 1. Semi-structured interview guide

Research areas

Questions

The volunteer process

How is the experience of volunteering for you? How do you
feel when you do the volunteering? What are your motivations
for volunteering? And to do this type of volunteering in

particular? What does volunteering do for you?

Recovery process and

sense of life

How does volunteering influence your daily life? How does
volunteering influence your mental health? Is volunteering a
goal to reach when one is recovered, a way to recover or both?

How does volunteering influence the meaning you give to your

life?

Concentration, being

in the present moment

When you are doing volunteering, are you focused on what you
are doing, in the present moment, or are you thinking of other

things or abstracted? How is this for you?

Social and
interpersonal

relationships

How is your relationship with those who receive volunteering?
How is your relationship with other volunteers? How has
volunteering influenced your relationship with others, as for

example, with your family?

Role of professionals

and the organisation

What is the role of health professionals in your volunteer
activity and/or what have health professionals done to support

your volunteer activity?
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