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El contexto espafiol

En Espana la reforma psiquidtrica empieza tarde, en la década de
1980, lo que nos va a permitir conocer los errores y las dificultades
encontrados en otros paises, casi siempre vinculados a la desinstitu-
cionalizacién, la desatencién o falta de respuestas a la vieja y nueva
cronicidad, a la precariedad de los programas y estructuras de reha-
bilitacién y soporte comunitario.’

Las caracteristicas sociopoliticas de cada pais —y concretamente
de su sistema sanitario— junto con el papel otorgado al manicomio,
van a diferenciar los movimientos de reforma psiquidtrica.

En los primeros tiempos de la reforma psiquidtrica, iniciada tras
la Segunda Guerra Mundial, se pecé de cierto optimismo al pensar
que la cronicidad desapareceria con el asilo, con el cierre o trans-
formacién de los hospitales psiquidtricos y con el tratamiento en
la comunidad, con la consiguiente y precipitada depositacién de
los enfermos mentales en familias y comunidades sin preparacién
ni medios adecuados para recibirlos. Tampoco los centros de salud
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mental que surgieron con la reforma estaban preparados para aten-
der las nuevas formas de cronicidad, ni se habian habilitado los cui-
dados bdsicos y los medios protegidos de vida que necesitaban los
externados para subsistir en la comunidad.

La experiencia de reforma psiquidtrica en Espana se desarrolla, en
tiempos de reconstruccién democritica de la sociedad, con la urgen-
cia de cambios globales en los servicios publicos, incorpordndose a
la reforma sanitaria y de servicios sociales. El modelo, explicito en la
Ley General de Sanidad, aboga por una atencién comunitaria, alter-
nativa al hospital psiquidtrico, “sobre la base de la plena integracién
de las actuaciones relativas a la salud mental en el sistema sanitario
general y de la total equiparacién del enfermo mental a las demds
personas que requieran servicios sanitarios y sociales” (Articulo 20,
Ley General de Sanidad, 1986), y contempla la necesidad de estruc-
turas y programas alternativos (especialmente hospitalizacién en el
Hospital General, programas infanto juveniles, de rehabilitacién y
de reinsercién social, conjuntos con servicios sociales).

La diversidad de paises y regiones del Estado espafiol, incluso
dentro de las grandes regiones como Andalucia o Madrid, condi-
ciona un desarrollo desigual que depende sobre todo, de la voluntad
politica de los gobiernos regionales y de la existencia de un grupo de
técnicos decididos a su implantacién.

Diez anos después de iniciada la reforma, el hospital psiquidtrico
seguia siendo “el eje de la asistencia psiquidtrica y el principal dispo-
sitivo en materia de salud mental en algunos dmbitos territoriales, sin
que se hubiera variado sustancialmente su estructura tradicional™
(vgr. Baleares, Cantabria, Canarias, Extremadura y Cataluna). Al
tiempo que se estd llegando a un cierto estancamiento en las comuni-
dades punta de la reforma.

2 Informe de Defensor del pueblo. Situacion juridica y asistencial del enfermo mental en

Esparia. Madrid: Defensor del Pueblo, 1992.
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Leganés y la zona sur de Madrid

Uno de los procesos de cambio desarrollado en la regién de Madrid a
partir de los afios ochenta es el plan de reforma del hospital psiquid-
trico de Leganés que, a partir de los recursos de un viejo manicomio,
ha creado una red tnica —integrando los medios de las diferentes
administraciones publicas— de servicios ambulatorios, hospitalarios
y de rehabilitacién, que da cobertura a un millén de habitantes del
sur metropolitano, una de las zonas del cinturén industrial y ciudad
de gran crecimiento en estas tltimas décadas (los municipios han
pasado de menos de diez mil habitantes a mds de cien mil), con una
estructura de poblacién de las més jévenes de Europa.

Algunos principios han fundamentado los objetivos y programas
de este plan de reforma: ) La integracién de la psiquiatria en el
sistema sanitario general, 2) territorializacidn, 3) cobertura a toda la
poblacién, 4) atencién prioritaria a los grupos en riesgo, 5) continui-
dad de cuidados, 6) participacién de los usuarios y familiares, y 7)
docencia e investigacion util al desarrollo asistencial.

Una red de servicios con programas evaluables para garantizar la
continuidad de las prestaciones a toda la poblacién, tanto sanitarias
como de estructuras intermedias y residenciales, desde la urgencia al
piso o al trabajo protegido.

Una de las principales preocupaciones desde el inicio fue la cro-
nicidad; éramos conscientes de que la desinstitucionalizacién no era
la simple externalizacién de los habitantes del manicomio y del fe-
némeno de la nueva cronicidad una vez cerradas las puertas del asilo.

El proceso de reforma en Leganés se basé desde sus primeras fases
en el desarrollo de programas complementarios de rehabilitacién:
desinstitucionalizacién y atencién a la nueva cronicidad (programa de
seguimiento, especifico y apoyo).

El programa de rehabilitacién y apoyo comunitario

Consideramos la rehabilitacién psiquidtrica como la aplicacién de
un enfoque psicosocial al tratamiento de las discapacidades y minus-
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valias que generan las enfermedades mentales crénicas. Su principal
objetivo es permitir a los pacientes alcanzar el mejor desempeno de
roles psicosociales en su ambiente, potenciando sus recursos perso-
nales y facilitando los apoyos sociales, afectivos o laborales, en un
ambiente similar al desempefio normal de la vida diaria, necesarios
para hacer més fécil su adaptacién al medio comunitario donde se
reintegraran. Un proceso que se inicia con acciones y recursos nor-
malizadores, continda con intervenciones especificas para los pacien-
tes mds discapacitados y finaliza con la facilitacién de soportes que
posibiliten la reinsercién para aquellas personas que los necesiten.’
La rehabilitacién siempre tendrd en cuenta dos campos de trabajo:
por un lado desarrollar las habilidades personales del paciente y, por
otro, desarrollar los recursos ambientales necesarios para compensar
al individuo de sus discapacidades y reducir sus minusvalias.

El Programa de Rehabilitacién y apoyo comunitario se articula a
través de tres lineas concretas de actuacién: atencién a la cronicidad
(seguimiento), servicios especificos de rehabilitacién y apoyo comu-
nitario.

Los pacientes acceden al Programa de Rehabilitacién por medio
del subprograma de atencién a la cronicidad. El equipo que lleva este
programa (equipo de seguimiento) estd formado por personal de en-
fermeria y trabajo social, con supervisién de un psiquiatra o un psi-
cblogo. Forma parte del conjunto de profesionales de cada Centro
de Salud Mental desde donde se atiende ambulatoriamente a los en-
fermos. Cuando se considera que un paciente necesita ayuda de re-
habilitacién, se le incorpora a este programa y se le asigna un tutor
(profesional que hard un seguimiento del paciente mientras necesite
cuidados de atencién psiquidtrica, con independencia del dispositivo
asistencial donde se presten dichos cuidados). Ademds de la tutoria se

3 El término “normalizador” o “ambiente normalizado”, en los programas de reforma
psiquidtrica, es utilizado con diferentes acepciones para referirse a las condiciones en que
los programas de rehabilitacién se realizan para favorecer el funcionamiento del usuario a
todos los niveles que exige el medio, como es el desempefio normal de la vida diaria. Se re-
fiere también a las condiciones que facilitan la reincorporacién del usuario a las actividades
cotidianas que venfa desarrollando como cualquier otro ciudadano.
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realizan otras acciones que buscan la reincorporacién del enfermo a las
actividades cotidianas que venia desarrollando: control de adherencia
al tratamiento, grupos de apoyo y de medicacidn, intervencién en cri-
sis con visitas domiciliarias, asesoria y defensa del paciente, y activida-
des de apoyo a la reinsercién: conexién de servicios sociales y recursos
comunitarios, recuperacién del apoyo familiar, etcétera.

Cuando el equipo de seguimiento considera que sus acciones son
insuficientes para consolidar la adaptacién del paciente, y observa la
necesidad de utilizar recursos més especificos, lo deriva a los Dispo-
sitivos Especificos de Rehabilitacidn. Estos dispositivos, dotados con
un Centro de Rehabilitacién Psicosocial (Centro de dia), una Uni-
dad Hospitalaria de Rehabilitacion, siete talleres de rehabilitacién y
un piso escuela, cuentan con personal multidisciplinario (psicélo-
gos, un psiquiatra, terapeutas ocupacionales, personal de enfermeria,
jefes de taller y monitores), cuyo objetivo global es que las personas
discapacitadas mejoren en sus habilidades y se provean de soportes
necesarios para funcionar en todos los niveles que exige el medio
donde van a residir.

Se realiza una evaluacién, personalizada y global de las necesida-
des y recursos del sujeto. Con la participacién del paciente, se disena
un proyecto individualizado de rehabilitacién con objetivos realistas
a corto, medio y largo plazo que serdn evaluados de forma continua.
La presencia de nuevos datos a lo largo del proceso de rehabilitacién
nos da informacién sobre los efectos que estd teniendo la interven-
cién en el paciente y nos permite planear nuevas estrategias para
alcanzar las diferentes metas.*

Se utiliza una estrategia individual o grupal acorde al modelo de
dreas de intervencién y niveles de rehabilitacién que posibilite el de-
sarrollo de habilidades y cubra el conjunto de necesidades personales
y de apoyos senalados al disenar el proyecto individualizado. Cada
drea estd estructurada en diferentes médulos segtin el grado de difi-
cultad (actividades de vida diaria, rehabilitacién cognitiva, habilida-

4 Rebolledo S., Pastor A., “Programas y recursos de los dispositivos de rehabilitacién

psiquidtrica”, en Psiquiatria Piblica, 1991, n. 3 (4), pp. 204-214.
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des sociales, educacién para la salud, autocontrol, psicoeducacién de
familias, rehabilitacién laboral, entre otros).

Se asigna un miembro del personal auxiliar del equipo como tu-
tor del paciente en los dispositivos especificos de rehabilitacién que,
junto con el psicélogo, efectuard el seguimiento del proyecto de reha-
bilitacién. Diariamente el tutor estard atento a las necesidades y a los
progresos observados, manteniendo un contacto muy estrecho con el
paciente y la familia para informar y promover su participacin.

Es importante sefialar que, mientras sigue el proceso de rehabili-
tacién en los dispositivos especificos, el paciente se mantiene vincu-
lado al Centro de Salud Mental (csm) que lo deriva. Alli continuard
el tratamiento farmacoldgico o psicoterapéutico con su psiquiatra o
psicdlogo y la relacién con el tutor del equipo de seguimiento. Con
estos profesionales, los dispositivos especificos mantienen una coor-
dinacién constante sobre la evolucién de cada paciente y sobre el
momento idéneo del alta y derivacién al equipo de seguimiento del
csM para profundizar desde alli en el proceso de reinsercién.

El subprograma de apoyo comunitario cierra el circuito de la re-
habilitacién de pacientes mds discapacitados, complementando con
recursos de integracién en la comunidad, los logros alcanzados en la
rehabilitacién. Dicho subprograma oferta una continuidad de cui-
dados sociales y de soportes que garantizan una mayor calidad de
vida y que coinciden con las necesidades bésicas del resto de ciuda-
danos: trabajo, relaciones afectivas satisfactorias y vivienda digna.
Este se centra en tres lineas de actuacién:

1) Promover alternativas de empleo: cursos de formacién laboral,
contactos con empresas, proyectos de empleo europeos, promocién
de empresas de empleo protegido o de puestos de trabajo con apoyo;
2) cubrir las necesidades de vivienda: pisos protegidos, pisos super-
visados, pensiones supervisadas, minirresidencias, y 3) promover al-
ternativas ocupacionales: supervisar las acciones y actividades de un
club social de pacientes, voluntariado social y recursos comunitarios.

En este programa se trabaja con todos los recursos que cuenta nues-
tra sociedad y es una respuesta asistencial ante los problemas de los
enfermos mentales mds discapacitados y su nicleo familiar. La gestién
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del programa es compartida con asociaciones ciudadanas y una fun-
dacién. Una comisién de rehabilitacién, en la que estdn representados
profesionales del Instituto Psiquidtrico, las asociaciones de usuarios
y consumidores y servicios sociales de base, se encarga de planificar y
controlar el Programa de Rehabilitacién y apoyo comunitario.

Los pacientes refractarios

Diez anos de funcionamiento del programa de rehabilitacién ha he-
cho posible que la mayoria de los enfermos mentales crénicos jo-
venes vivan integrados en la comunidad. Mds de 80% convive con
algtn familiar, un pequeno porcentaje vive en pisos o pensiones y un
ndimero escaso reside en un medio hospitalario.

En Leganés, como en otras zonas donde se inicia el cambio en la
atencion psiquidtrica, acompafiando a la reforma aparece un grupo
reducido de pacientes, en su mayoria esquizofrénicos que no respon-
den satisfactoriamente al tratamiento farmacolégico y psicosocial.

Cuando se inicié el proceso de desinstitucionalizacién, los pacien-
tes con discapacidades que les invalidaban en el desempefio normal
de la vida diaria o personas de edad avanzada pasaron a una residen-
cia abierta, con caracteristicas similares a las de la tercera edad. Los
pacientes que podian vivir en pisos protegidos o con sus familiares
iniciaron una fase de rehabilitacién que les ayudara a adaptarse a la
nueva situacion. Sin embargo, habia un grupo reducido de pacientes
jovenes y crénicos, con elevados niveles de desadaptacién social y
funcional, y gravemente deteriorados por su psicopatologia que no
fue posible integrar en la comunidad. Estos pacientes ingresaron en
una unidad hospitalaria de rehabilitacién que se caracteriza por ser
abierta y con cuidados minimos de enfermeria. En la unidad residen
también otros enfermos que precisan de un alojamiento supervisado
continuado durante un tiempo limitado, mientras siguen un plan de
rehabilitacién psicosocial ambulatorio.

Durante los dltimos anos, el grupo de enfermos que provienen de
las estructuras manicomiales, junto con otros pacientes que sufren
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deterioro muy severo, han compatibilizado tratamiento farmacoldgi-
co con un programa de rehabilitacién psicosocial. Han mejorado en
autocuidado y en las conductas problema, pero no ha habido cam-
bios significativos en otras variables relacionadas con la autonomia,
por lo que deben continuar en régimen de internamiento, convi-
viendo con otros pacientes que si son susceptibles de rehabilitacién
con procedimientos de intervencién estdndar.

En enero de 1995, iniciamos un nuevo proceso de intervencién
con los pacientes de esta unidad que no alcanzaban los resultados
esperados. Se disend un protocolo de evaluacién de refractariedad
al tratamiento, complemento de la evaluacién funcional habitual,
que permitiera clasificar a estos pacientes crénicos graves en niveles
de refractariedad al tratamiento. El objetivo era, y es, conocer me-
jor el llamado “nicleo duro” (es decir, que no responden a ningtn
tratamiento y programa de rehabilitacidon) e intentar buscar alterna-
tivas. Se tomd como referencia la escala disefiada por Brenner ez 4.,
publicada en 1990 en Schizophrenia Bulletin, que divide la respuesta
al tratamiento en siete niveles de refractariedad creciente. El autor
define la refractariedad como:

La persistencia, en personas correctamente diagnosticadas de esquizo-
frenia, de sintomas psicéticos continuos, con importante discapacidad
funcional y/o conductas desviadas, a pesar de haber recibido tratamien-
to farmacolégico y psicosocial durante un periodo razonable de tiempo
(unos dos anos).’

Es decir, la definicién valora sintomas positivos y negativos, asi
como discapacidades funcionales y conductuales que imposibilitan
el desarrollo de una vida independiente en la comunidad.

De acuerdo con los criterios de Brenner, 54% de los pacien-
tes de la Unidad de Rehabilitacién eran refractarios o severamente
refractarios al tratamiento. De ellos, mds de la mitad (53%) pro-

5 H. Brenner ¢t al., “Defining Treatment Refractoriness in Schizophrenia”, en Schizo-

phrenia Bulletin, 1990, n. 16 (4), pp. 551-561.

76



D E L M ANITCOMIO A LOS P ROGURAMASS

cedian del antiguo hospital psiquidtrico, 37% presentaban algiin
grado de resistencia al tratamiento (leve, moderada o severa) y el
resto eran pacientes no clasificados por haberse incorporado des-
pués. Durante este tiempo ambos grupos (refractarios y resistentes
al tratamiento) han recibido tratamiento farmacolégico y rehabili-
tacion psicosocial.

Los resultados de los pacientes resistentes son similares a los ob-
servados en los pacientes tratados ambulatoriamente: mejoran en las
dreas de autocuidado, autoadministracién de medicacién, manejo del
entorno, conductas problema y habilidades de autonomia bésicas, lo
cual les permite adaptarse mejor al medio comunitario y continuar el
proceso de rehabilitacién de forma ambulatoria una vez dados de alta.

Pese a seguir el mismo tratamiento, los pacientes refractarios no
experimentaron una mejorfa significativa en su funcionamiento y
continuaron necesitando una supervisién muy estricta y continua.
Dichos pacientes mantenian buenos niveles de autocuidado (higie-
ne, vestido, alimentacién, suefo), no manifestaban trastornos de
conducta graves, pero presentaban importantes dificultades en su ca-
pacidad para autoadministrarse la medicacién y en todas las dreas de
autonomia (manejo de dinero, transporte, cuidado del entorno, ha-
bilidades domésticas, ocio y tiempo libre). Son pacientes cuyas habili-
dades para relacionarse socialmente son muy pobres y pricticamente
no disponen de apoyo familiar y econémico.

Este tipo de pacientes, relativamente jévenes, que parece no res-
ponder a ningtin tipo de tratamiento y programa de rehabilitacién,
considerados el “nicleo duro” de los jévenes enfermos psiquidtri-
cos y que nos encontramos en todos los lugares donde la reforma
psiquidtrica ya estd consolidada, constituye indudablemente un reto
para los profesionales de la rehabilitacién. No obstante, seguimos
pensando que también esta poblacién puede alcanzar mayores cotas
de autonomia que les permita vivir en pisos o minirresidencias con
elevada supervision, pero fuera de la estructura hospitalaria.

En este sentido, se elaboraron un conjunto de acciones de re-
habilitacién, altamente estructuradas, basadas en los principios del
aprendizaje social y la terapia del comportamiento, cuya aplicacién
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se extiende durante las veinticuatro horas del dia. El objetivo es de-
terminar con exactitud las dreas de funcionamiento deficitarias basi-
cas para vivir en un entorno comunitario, y mejorarlas hasta niveles
razonables. Se trata de realizar un entrenamiento directo para modi-
ficar conductas muy concretas previamente delimitadas.

La rehabilitacién se completa con intervenciones dirigidas a me-
jorar sus habilidades sociales, autocontrol y relaciones familiares.
Los progresos que vayan consiguiendo trataran de generalizarse a
través de su aplicacién en el medio cotidiano de la unidad, en di-
ferentes ambientes y reforzado por el personal de la unidad du-
rante las veinticuatro horas del dia. La implicacién activa de todo
el personal en este proceso de aprendizaje, tanto en las valoraciones
periddicas como en la labor de tutoria y en los sistemas de entrena-
miento, es algo esencial para conseguir resultados satisfactorios con
este tipo de pacientes.

Valoracién de la eficacia de los programas de rehabilitacién

Después de discutir acerca del qué y cémo hacer con los enfermos
crénicos, es necesaria la busqueda de una metodologia de trabajo
que permita conocer los resultados del trabajo de rehabilitacién.

Creemos que ha pasado el tiempo suficiente como para hacer
una primera aproximacién y juicio de nuestro trabajo, mds alld de la
percepcién subjetiva de los profesionales.

Los estudios internacionales realizados hasta ahora para valorar el
impacto de los programas de rehabilitacién incluyen la medida de pa-
rimetros que valoran el impacto de los programas de rehabilitacién
sobre:

1. El paciente (ntimero de urgencias realizadas, nimero de ingresos
o nimero de dias ingresado, actitud frente a la medicacién y el
tratamiento, nivel de autocuidado, competencia personal, auto-
nomia, autoestima y variables de medida de la calidad de vida
global tanto objetiva como subjetiva).
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2. La familia (carga familiar objetiva —laboral, social, de rutina
diaria, econémica—, y subjetiva —percepcién de la situacidn,
tension y preocupaciéon emocional por la convivencia).

3. Lacomunidad (suicidios, muertes violentas y problemas judiciales,
coste econdmico de las prestaciones sanitarias y sociales, y valora-
cién subjetiva de la comunidad acerca de la enfermedad mental).®

En 1996 emprendimos un estudio para valorar la eficacia y las
deficiencias de las acciones del programa de rehabilitacién iniciado
once afos antes, se eligieron algunos de los pardmetros citados pre-
viamente que recogimos de los profesionales, del propio sujeto y de
la familia:

a) Variables objetivas: clinicas (nimero de hospitalizaciones y de
dias de hospitalizacién), de desempefio social (Criterios de Fun-
cionamiento Social desarrollados por el Instituto Psiquidtrico, 22
variables agrupadas en transversales —estado actual— y longitu-
dinales —evolucién de la enfermedad).

b) Variables subjetivas: cuestionario de Bienestar Global del pa-
ciente, cuestionario de Calidad de Vida Subjetiva del paciente,
cuestionario Subjetivo de Efectividad de la Intervencién en el
paciente, cuestionario Subjetivo de Efectividad de la Interven-
cién en la familia.

El estudio se centré en todos los pacientes que pasaron por el
Centro de Rehabilitacién desde 1992 hasta 1994 y que estuvieron
un tiempo minimo de un ano (90 pacientes, de los cuales 12 no

6 Sullivan, G.; Wells, K.B.; Leake B., “Clinical factors associated with better quality of
life in a seriously mentally population”, Hospital and Community Psychiatry, n. 43(8), 1992,
pp- 794-798.

Levitt, A.J.; Hogan, T.P; Bucosky, C.M., “Quality of life in chronically mentally ill
patients in day treatment”, en Psychological Medicine, n. 20, 1990, pp. 703-710.

Lehman A.E, “The well-being of chronic mental patients. Assessing their quality of
life”, en Arch Gen Psychiatry, n. 40, 1983, pp. 369-373.

Mercier, C.; King, S., “A latent variable causal model of the quality of life and commu-
nity tenure of psychotic patients”, en Acta Psychiarr Scand, n. 89, 1994, pp. 72-77.
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fueron localizados). Obtuvimos respuesta de 62 pacientes y de 47
familias.

El perfil del usuario de los servicios de rehabilitacién result6: va-
r6n de 29 anos, soltero, que vive con sus padres o frecuentemente
con su madre, con una media de dos hermanos, con unos estudios
elementales, sin profesién determinada, parado o con incapacidad
laboral, que no cobra o cobra menos de 40,000 pesetas, diagnostica-
do de esquizofrenia paranoide o residual de nueve afios de evolucidn,
en tratamiento farmacoldgico, sin problemas judiciales. Paciente con
gran deterioro en su desempefio psicosocial (particularmente en su
nivel de afrontamiento), caracterizados por un marcado aislamiento,
bajisimo nivel de autonomia, tanto laboral como econémica, de
manejo de recursos o de capacidad de gestién, con dificultades en la
responsabilidad ante el tratamiento y en la conciencia de enfermedad.
En general, se trata de un paciente con alto nivel de cronicidad, ca-
racterizada por baja capacidad de relacién social y mala relacién con
el tratamiento, pero con autocuidados mantenidos con oscilaciones.

Los resultados preliminares de la comparacién entre los perfiles
de variables al inicio y tras el alta del programa de rehabilitacién
mostraron algunos cambios interesantes: al inicio, los pacientes se
agrupaban casi mitad y mitad entre los niveles mds severos y los me-
nos deteriorados, al alta mds de 80% de pacientes se agrupaban en los
niveles de menos deterioro. Sin olvidar que se trata de una aproxima-
cién al andlisis de los datos, se observa que la rehabilitacién resulta
eficaz en los aspectos relacionados con la capacidad de afrontamiento
personal y social, asi como en lo relacionado con la responsabilidad
ante el tratamiento y conciencia de enfermedad. También se objetiva
una mejora de habilidades instrumentales, como son el manejo de
recursos y el autocuidado, pero resulta minimamente eficaz en lo
relacionado con la posibilidad de insercién laboral y en la capacidad
de manejo de recursos econémicos.
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El futuro de la rehabilitacién a la vista
de las dificultades y necesidades actuales

Como acabamos de ver, estos anos de reforma en Leganés han servi-
do para crear y consolidar recursos y técnicas de intervencién en re-
habilitacién. Sin embargo, también han puesto de manifiesto, como
en experiencias previas, una serie de aspectos no cubiertos de dificul-
tades y necesidades, fruto, en su mayoria, de la aparicién de nuevas
formas de cronicidad.

A la vista de nuestra experiencia creemos que el futuro de la re-
habilitacién exige:

e Un abandono de la tendencia de los profesionales a monopolizar
el sistema de intervencién, dejando el protagonismo de la reha-
bilitacién a los pacientes y sus familias.

* La necesidad ineludible de un abordaje multidisciplinario, en el
que el tratamiento terapéutico, farmacoldgico y la rehabilitacién
psicosocial sean procesos de intervencién complementarios y la
utilizacién de las técnicas especificas sean adecuadas a las disca-
pacidades psiquidtricas del paciente.

*  Una red de servicios que oferte prestaciones flexibles, capaces de
asegurar una continuidad de cuidados y una respuesta individua-
lizada a las necesidades y recursos de cada paciente a lo largo de
los distintos momentos de su enfermedad; es decir, adecuacién
de las metas institucionales a las de los enfermos y no a la inversa.

e Perfeccionamiento del trabajo en red donde estén integrados
servicios ambulatorios, de rehabilitacidon y hospitalarios, adecua-
damente coordinados por la o las personas que siguen, de forma
continua y personalizada, al paciente y donde en todo momento
se pueda facilitar al paciente el servicio que necesite. Integracién
de recursos sociales y sanitarios que ofrezcan un abanico amplio de
posibilidades adaptadas a cada situacién.

e Abarcar desde la atencién ambulatoria con cuidado social del
paciente y su familia hasta la ayuda de busqueda de empleo. Lo
que asegura la continuidad de los cuidados.
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Los esfuerzos de los profesionales no sélo deben dirigirse a dise-
fiar planes cientificamente perfectos, sino a lograr que el desarrollo
de la intervencidn sea atractivo y cobre el interés de los pacien-
tes y profesionales, luchando contra los factores de cronicidad. El
respeto del individuo y de su historia frente a la despersonaliza-
cién; la diferenciacidn de roles, de competencias y de proyectos
frente a la indiferenciacién; la continuidad en el tiempo, los
proyectos, los fines frente a la intemporalidad y la apertura a
la vida y a la sociedad frente al refugio autista pueden permitir
que salgan del aislamiento y recuperen la motivacidn.

Una rehabilitacién también para los pacientes mds graves, refrac-
tarios al tratamiento, dificiles de integrar socialmente y con los
que existe la tentacién de “abandono”. Con estos pacientes urge
investigar nuevas técnicas clinicas y de rehabilitacidén y, mientras
se demuestra alguna mds eficaz que las utilizadas hasta ahora, ha-
brd que plantearse la necesidad de intervenciones de por vida,
que eviten un mayor deterioro, y ofertar alternativas residen-
ciales altamente estructuradas, enfocadas hacia la comunidad.
Campanas de sensibilizacién de la sociedad y de los profesiona-
les que profundicen en el conocimiento sobre las enfermedades
mentales.

Alentar a pacientes y familiares para que pongan en marcha
actividades paralelas a las meramente profesionales, como aso-
ciaciones de familiares, grupos de autoayuda, clubes sociales,
programas integradores de empleo, alternativas de vivienda no
hospitalaria y otras organizaciones de iniciativa ciudadana que
propicien actividades de integracién y soporte.

Evitar la depositacion del tratamiento en las familias que pueden
terminar comportindose como cuidadores en lugar de favorecer
su autonomia e integracion.

Cuestionar el papel de las familias en la defensa de los intereses
de los pacientes cuando éstas son parte implicada, con unos in-
tereses propios que no siempre coinciden con los del paciente.
Detectar las enfermedades que pueden evolucionar hacia la
incapacidad, censar las personas con estos padecimientos y es-
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tablecer unos programas especificos de accién que permitan la
intervencién antes de que la discapacidad se produzca. Medidas
de prevencién primaria todavia no han sido desarrolladas. Podria
plantearse como una hipétesis de trabajo para futuras investiga-
ciones, la intervencidn sobre posibles factores de vulnerabilidad,
previamente a la aparicién de la enfermedad.

Conseguir una mayor sensibilizacién entre las instituciones, em-
presas y politicos que de alguna manera son los que directa o
indirectamente deben prestar el soporte comunitario que facilite
la plena integracién laboral y social de los pacientes.

La intervencién ciudadana es una labor cada vez mds necesaria
para la rehabilitacién y, en especial, la integracién de enfermos
con discapacidades. Probablemente el establecimiento de canales
de participacién ciudadana con profesionales (comisiones de re-
habilitacién, fundaciones, etcétera), donde las dos partes tengan
capacidad para contribuir en la organizacién y en la toma de de-
cisiones en los servicios, sea un elemento clave para el desarrollo
de los programas de rehabilitacién.

Se deben estudiar y hacer disponibles diversas alternativas re-
sidenciales con grados diferentes de supervisién que permitan
cubrir las necesidades de los distintos tipos de pacientes.

En Espafia, 80% de los enfermos mentales crénicos vive con
sus familias. Sin embargo, comienzan a surgir problemas que
demandan soluciones a muy corto plazo: muchos pacientes son
victimas de una convivencia con un clima emocional muy ne-
gativo, otros conviven con familiares de edades muy avanzadas
y son cada vez mds los que por fallecimiento o abandono se
quedan sin la familia que les atendia. Se repiten, cada vez con
mids frecuencia, las situaciones de esos enfermos que ingresan
temporalmente en una unidad hospitalaria de rehabilitacién
para continuar el proceso rehabilitador y que cuando estdn en
condiciones de ser dados de alta, no disponen de un lugar re-
sidencial adecuado. Atendiendo al grado de supervisién que
requiera la vivienda, se abre un arco de opciones alternativas:
residencia asistida, minirresidencias supervisadas, pisos super-
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visados, pensiones supervisadas, pisos protegidos y pisos auté-
nomos.

*  Estos recursos deben estar disponibles para cualquier paciente que
el lugar familiar no sea el indicado por diversos motivos y debe
existir flexibilidad en su utilizacién, de modo que se pueda hacer
uso de las distintas alternativas segtin el grado de autonomia que
el paciente vaya obteniendo. Consideramos que las viviendas de-
ben reunir un denominador comun: estar integradas en la comu-
nidad, convenientemente separadas, fuera de lugares marginales
y lejos de formar agrupaciones de pisos o bloques especificos para
este fin.

Alternativas laborales. Formacién y empleo

Uno de los aspectos mds significativos de la reinsercién social es la
incorporacién al mundo laboral y productivo. Las opciones son:

a) Empleo protegido. Ambientes laborales protegidos en diferentes
grados para aquellos pacientes que no pueden, de forma perma-
nente o circunstancial, acceder a un puesto de trabajo normaliza-
do. Puede ser empleo con apoyo en el mercado laboral ordinario
(mediante una monitorizacién individualizada del enfermo in-
sertado en una empresa normalizada), Centros Especiales de Em-
pleo o Proyectos subvencionados de Creacién de Empresas. En
general se trata de recursos cuyo objetivo principal no es el bene-
ficio econémico sino la creacion de los puestos de trabajo.

4) Empleo normalizado. En este tipo intervienen alternativas admi-
nistrativas encaminadas a promocionar la insercién laboral: leyes
de integracién, promocién de incentivos empresariales, apoyo a
los contratos en pricticas y de formacién, estudio de mercado del
tejido empresarial de la zona, creacién de una bolsa de trabajo,
cursos de formacién, y servicios de mediacién.
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Alternativas ocupacionales

El abanico va de la insercién auténoma de los pacientes, sin apenas
deterioro en los recursos normalizados como cualquier otro ciudada-
no, hasta la habilitacién de ambientes mds permisivos y protectores
para aquellos pacientes mas deteriorados.

*  Club social: recurso facilitador de la insercién social.

*  Cursos de ocio y tiempo libre: para pacientes mds deteriorados,
con imposibilidad de insercién en actividades normalizadas, que
necesitan ayuda para estructurar su ocio, mantener unos niveles
minimos de compensacién y de desempefio de roles alcanzados
en el proceso de rehabilitacién.

e Alternativas ocupacionales de tipo laboral asi como de recursos
de soporte social y ocupacional de tipo semilaboral, fundamen-
tales para los pacientes que no estdn preparados o capacitados
en un momento determinado para el acceso al mundo laboral e
incluso a los recursos comunitarios.

En ningtn caso deben convertirse en almacenes de discapacita-
dos que realizan una labor repetitiva, automdticamente, sin objetivo
y sin posibilidad de mejora.

La rehabilitacién de un paciente deberia durar hasta conseguir
avances en el aprendizaje de habilidades necesarias para su adapta-
cién sociolaboral. En lo que se refiere a los apoyos de indole residen-
cial, social, laboral y ocupacional, han de ser facilitados mientras los
necesite para conseguir una integracién viva en la sociedad, proba-
blemente durante toda la vida.

Conclusiones
1. Después de once afos de iniciado el programa de rehabilitacién

para la zona del sur metropolitano de Madrid, dentro de un plan
global de reforma de la atencién psiquidtrica de la zona, se ha
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podido demostrar la posibilidad de atender la cronicidad psicé-
tica fuera del hospital psiquidtrico (en 1991 se cerré el hospital
psiquidtrico que cubria la zona, el manicomio de Leganés) y su
mayor bondad técnica, expresada en términos de calidad de vida
tanto para los pacientes como para sus familiares.

. Esta mayor eficacia exige de programas flexibles, en continuo

cambio, evaluables periédicamente, capaces de ofertar un amplio
“ment” de opciones terapéuticas y de soporte social a los pacien-
tes. En el disefio de las estrategias y en su control deben participar
asociaciones de familiares y usuarios, asi como otras importantes
organizaciones comunitarias implantadas en la zona.

La experiencia demuestra la persistencia de un grupo pequefio
de pacientes psicéticos que por la gravedad y caracteristicas de su
proceso psicopatoldgico, no son “rehabilitables”, exigiendo de un
cuidado 24 horas sobre 24. Hay que evitar el abandono de estos
pacientes y adecuar espacios para ellos dentro de la red.

. En el caso de Leganés, no concebimos posible las actividades re-

habilitadoras si no es dentro de una amplia red de servicios y
programas integrados en un territorio delimitado (ver cuadro).
La desinstitucionalizacién de un viejo manicomio y el enfrenta-
miento con la cronicidad psicética sin las camas asilares nos ha
permitido poner en marcha programas que “controlan” este tipo
de pacientes (cuya existencia justifica para muchas personas y en
muchos lugares del mundo, el manicomio). El desafio estd aho-
ra en otros procesos que transitan continuamente por la unidad
de hospitalizacién breve o por los ambulatorios: trastornos de
personalidad, psicosis maniaco depresivas o trastornos, llamados
por algunos menores, de sintomatologfa neurdtica con sintomas
minimos pero persistentes. Otro tipo de cronicidad, también in-
validante pero de otra manera.

En estos tiempos de debate sobre las formas de gestién de los
sistemas de salud, sobre la necesaria optimizacién de las presta-
ciones, de costos y eficacia, hay que sefialar los riesgos de algunas
tentaciones economicistas, como el abandono de los pacientes
psicéticos crénicos y de la patologia menor por los sistemas pu-
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blicos de salud. No sélo por razones de solidaridad social o de
respeto a la dignidad y derechos humanos, también por eficien-
cia, pues su abandono golpea todo el sistema publico, colapsdn-
dole a la larga, y encareciéndole (se utilizan las urgencias como
albergues, las camas de agudos para crénicos, los hospitales de dia
como guarderias, etcétera). La reconversién de los hospitales psi-
quidtricos en redes de servicios alternativos no es necesariamente
mds cara y es extraordinariamente mds eficaz.

Red de servicios y Programas Integrados

Dispositivos
Dispositivos Dispositivos Dispositivos de gestién
sanitarios intermedios sociales ciudadana
* Centro de salud  * Centro de diay ¢ Pisos protegidos ® Club social
mental (uno por  de rehabilitacién ¢ Residencia e Asociacién de
distrito) ¢ Piso escuela asistida familiares
e Unidad de e Alojamiento * Talleres ocupa-  * Fundacién para
hospitalizacién supervisado cionales la promocién de
breve * Talleres de reha- ¢ Centro agricola la salud mental
* Hospital de dia bilitacién * Programas
¢ Unidad de reha- de empleo
bilitacién protegido
¢ Pisos norma-
lizados
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