a'y Técnica No. 601

Atenci(’)n comun

4 personds con

trastornos psico

Editores:
JM Caldas de Almeida

Francisco Torres Gonzalez

W Organizacién
£ . Panamericana
e de la Salud

AR (ﬁ‘s\% Oficina Regional de la
VAN ¥ Organizacién Mundial de la Salud




Publicacién Cientifica y Técnica No. 601

tencion comunitaria

4 personas con

trastornos psicoticos

Editores:
JM Caldas de Almeida

Francisco Torres Gonzdlez

P Organizacion
y Panamericana
" de la Salud

SR \Y‘!X‘]%»\%‘/ Oficina Regional de la
& ¥/ &R Y Organizacién Mundial de la Salud

525 Twenty-third Street, NW
Washington, DC 20037, EUA

www.paho.org

2005



Biblioteca Sede OPS — Catalogacién en la fuente

Organizacion Panamericana de la Salud

Atencion comunitaria a personas con trastornos psicéticos. Washington,
DC: OPS, © 2005.
(Publicacion Cientifica y Técnica No. 601)

ISBN 92 75 31601 5

. Titulo Il. Serie i

1. TRASTORNOS PSICOTICOS 2. ENFERMOS MENTALES

3. SERVICIOS DE SALUD COMUNITARIA 4. SERVICIOS DE SALUD MENTAL
5. HOSPITALES PSIQUIATRICOS 6. CENTROS DE REHABILITACION

NLM WM200

La Organizacién Panamericana de la Salud dara consideracién muy favorable a
las solicitudes de autorizacién para reproducir o traducir, integramente o en parte, al-
guna de sus publicaciones. Las solicitudes y las peticiones de informacion deberan
dirigirse al Area de Publicaciones, Organizacion Panamericana de la Salud, Wash-
ington, DC, Estados Unidos de América, que tendra sumo gusto en proporcionar la
informacién mas reciente sobre cambios introducidos en la obra, planes de reedi-
cién, y reimpresiones y traducciones ya disponibles.

© Organizacion Panamericana de la Salud, 2005

Las publicaciones de la Organizacién Panamericana de la Salud estan acogidas
a la proteccion prevista por las disposiciones sobre reproduccion de originales del
Protocolo 2 de la Convencién Universal sobre Derecho de Autor. Reservados todos
los derechos.

Las denominaciones empleadas en esta publicacién y la forma en que aparecen
presentados los datos que contiene no implican, por parte de la Secretaria de la Or-
ganizacién Panamericana de la Salud, juicio alguno sobre la condicién juridica de pai-
ses, territorios, ciudades o zonas, o de sus autoridades, ni respecto del trazado de
sus fronteras o limites.

La mencioén de determinadas sociedades mercantiles o de nombres comerciales
de ciertos productos no implica que la Organizacién Panamericana de la Salud los
apruebe o recomiende con preferencia a otros analogos. Salvo error u omisién, las
denominaciones de productos patentados llevan en las publicaciones de la OPS letra
inicial mayuscula.

De las opiniones expresadas en esta publicacién responden unicamente los
autores.



CREDITOS

Editores
JM Caldas de Almeida y Francisco Torres Gonzalez

Comité editorial
Mario Argandofia Yafiez
JM Caldas de Almeida
Emiliano Gallende Alonso
Mario Dinis M.L. Mateus
Jorge Rodriguez
Rafael Sepulveda Jara
Francisco Torres Gonzalez

Autores
Introduccion: Francisco Torres Gonzélez, Berta Moreno Kiistner
y Carmen Rosales Varo

Guia operativa 1: Emiliano Gallende Alonso y Rafael Sepulveda Jara
Guia operativa 2: Mario Argandofa Yanez
Guia operativa 3: Victor Aparicio Basauri
Guia operativa 4: Ana Esther Sanchez
Guia operativa 5: Juan F. Jiménez Estévez y Juan C. Maestro Bar6n
Guia operativa 6: Ana M. Pitta
Guia operativa 7: Mauricio Gémez
Guia operativa 8: Ladislao Lara Palma y Marcelino Lépez Alvarez
Guia operativa 9: Marcelino Lépez Alvarez y Ladislao Lara Palma
Guia operativa 10: Cecilia Villares y Jorge Rodriguez
Guia operativa 11: Jorge Rodriguez
Guia operativa 12: Mario Dinis M.L. Mateus y Ellys D. Busnello
Guia operativa 13: Robert Kohn y Miguel Xavier

Colaboradores
Claudio Torres de Miranda
Maria J. Soto
Alejandro Toledo
Javier Vazquez






CONTENIDO

INTRODUCCION

Trastornos psicoticos: la carga mundial de morbilidad
Las psicosis funcionales no afectivas

Estudios epidemioldgicos

Fundamentos terapéuticos

Atencioén farmacolégica

Programas terapéuticos individualizados e intervenciones holisticas
Programa de atencién comunitaria a personas con trastornos psicoéticos
Objetivos generales

Estrategias

Obijetivos, gufas operativas y programas de los PACTP

GUIA OPERATIVA 1.

GUIA OPERATIVA 2.

GUIA OPERATIVA 3.

FORMACION Y CAPACITACION DE RECURSOS
HUMANOS
Programas de formacioén profesional de pre y postgrado
Objetivos
Requerimientos de los participantes
Métodos
Evaluacion
Consideraciones especificas sobre la capacitacion
del personal paramédico y voluntariado

COORDINACION CON EL NIVEL
DE ATENCION PRIMARIA A LA SALUD
La introduccion de la salud mental en la atencion
primaria de salud
Descentralizacion
Delegacion de funciones mediante capacitacion
Participacion protagénica y responsable
de la comunidad
Coordinacién con otros sectores

DESARROLLO Y CONSOLIDACION DE LA RED
DE SERVICIOS DE SALUD MENTAL
Obijetivos
Flujos o recorridos de los pacientes con
problemas de salud mental
La organizacién de la RED comunitaria
Territorialidad
Planificacion
Equipo de Salud Mental Comunitario (ESMC)
Funciones del ESMC

16
19
19
20
23

27
27
27
28
30
31

31

33

34
35
35

38
39

41
41

41
43
44
44
45
47




ATENCION COMUNITARIA A PERSONAS CON TRASTORNOS PSICOTICOS

GUIA OPERATIVA 4. HABILITACION DE CAMAS PARA HOSPITALIZACION
PSIQUIATRICA EN HOSPITALES GENERALES 49
Objetivos 49
Dotacion de camas especificas para
la hospitalizacién psiquiatrica en los
hospitales generales 49
Definir el disefio arquitecténico de la Unidad
de Salud Mental en Hospitales Generales

(USMHG) 49
Equipo de salud 50
Funciones y programas de la Unidad de Salud
Mental en Hospitales Generales 50
Area geografica de referencia y estimacion
del numero de camas 50
Estructura de la Unidad de Salud Mental
en Hospitales Generales 51
Equipo de la Unidad de Salud Mental
en Hospitales Generales 52
Funciones y programas 52
GUIA OPERATIVA 5. PROGRAMAS Y PROTOCOLOS DE ATENCION 57
Programa de atencién a primeros episodios 57
Objetivos del programa de atencién a primeros
episodios 57
Guia operativa para un programa de atencién
a primeros episodios 58
Estrategias para la intervencion temprana 60
Programa de seguimiento y mantenimiento de
personas con trastorno psicético (PTP) 60
Guia operativa del programa de seguimiento
y mantenimiento de PTP 61
Tratamiento psicosocial 62
Atencion a los pacientes con diagnéstico dual 62
Tratamiento comunitario asertivo 64

Programa de atencioén a la persona con trastorno
psicético continuo y alteracion grave del
comportamiento 64
Objetivo del programa de atencién a la persona
con trastorno psicoético continuo y alteracion
grave del comportamiento 65
Guia operativa para un programa de atencion
a la persona con trastorno psicético continuo 65

GUIA OPERATIVA 6. REHABILITACION PSICOSOCIAL 69

GUIA OPERATIVA 7. DESINSTITUCIONALIZACION DE LOS PACIENTES 75

Tipo de unidades y servicios 75
Servicios de corta estancia o de “agudos” 75
Servicios de larga estancia o de “crénicos” 76
Servicios de urgencia 76

Hospital de dia 76

Vi



CONTENIDO

GUIA OPERATIVA 8.

GUIA OPERATIVA 9.

GUIA OPERATIVA 10.

GUIA OPERATIVA 11.

Componentes del proceso

Primer componente: toma de la decision

Segundo componente: evaluacion
y caracterizacion de las personas internadas

Tercer componente: reorganizacion funcional
del hospital y desinstitucionalizacion

Cuarto componente: desarrollo de una red
comunitaria de servicios

Quinto componente: cierre de la institucion

PROGRAMA RESIDENCIAL
Bases tedricas
Objetivos del programa
Estructura
Tipologia de dispositivos
Personal
Dependencia y gestion
Estimacion de necesidades
Esquema de funcionamiento
Indicacion y derivacion al programa
Recibimiento y programacion individualizada
de actividades
Ejecucion de las actividades
Seguimiento y evaluacion

PROGRAMA OCUPACIONAL Y LABORAL
Bases tedricas
Objetivos del programa
Estructura
Intervenciones
Tipologia de dispositivos
Personal
Dependencia y gestion
Estimacion de necesidades
Esquema de funcionamiento

OTROS PROGRAMAS DE APOYO SOCIAL

Bases tedricas

Tipologia de programas e intervenciones
Actividades de ocio y empleo del tiempo libre

Actividades educativas

Asociacionismo y autoayuda

Disponibilidad econdémica

Tutela personal y juridica

REDES DE APOYO SOCIAL Y SOPORTE
FAMILIAR

Objetivo

Antecedentes y consideraciones generales
La familia

Grupos de usuarios y familiares

Redes locales de apoyo

76
76

78

79
79

83
83
85
85
85
87
87
88
88
88

89
89
20

93
93
96
96
96
97
98
98
98
99

101
101
103
103
104
104
105
105

107
107
107
108
110
113

vii



ATENCION COMUNITARIA A PERSONAS CON TRASTORNOS PSICOTICOS

GUIA OPERATIVA 12.

GUIA OPERATIVA 13.

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFIA

REDUCCION DEL ESTIGMA DE
LA ENFERMEDAD

Consecuencias del estigma de la enfermedad mental

Estrategias generales
Modificacion de las actitudes de la poblacién
y en el sistema educativo
Contenido de las camparias
Poblacion destinataria
Modificacion de las actitudes de los profesionales
de salud
Modificacion de las actitudes de los medios
de comunicacion
Promocion y defensa de los derechos de las
personas con trastornos psicoticos

NORMAS PARA LA INVESTIGACION

DE LA ESQUIZOFRENIA EN AMERICA LATINA
Introduccion

Principios en la investigacion de la esquizofrenia
Seleccion de muestras

Establecimiento del diagndstico de la esquizofrenia
Medidas de resultado en la esquizofrenia
Medicion de la utilizacion de servicios
Evaluacion de los servicios

Investigacion cualitativa

Disefio de protocolos

Investigacion en palses de bajos ingresos

115
115
117

118
118
119

120

121

123

127
127
128
128
129
130
133
133
134
134
135

137
147

viii



Prélogo

La reforma psiquidtrica ha sido y sigue siendo una prioridad en la agenda de salud
publica de la Regién de las Américas. Para apoyar su implantacién y ejecucion,
durante los dltimos 20 afios la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) ha
promovido innumerables acciones de cooperacion técnica destinadas a reforzar las
capacidades de los paises, en particular los de América Latina y el Caribe, en el de-
sarrollo de politicas y planes nacionales de salud mental.

En seguimiento a la Declaracién de Caracas, realizada en 1990, tanto la OPS como
el Departamento de Salud Mental y Abuso de Sustancias de la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS), los gobiernos de varios paises y expertos de diversas partes
del mundo llevaron a cabo iniciativas que abrieron el camino a transformaciones im-
portantes en las politicas y en los servicios de muchas naciones de la Regién. Sin
embargo, como se demostrd en la evaluacién realizada en 2001 en el 4ambito de las
iniciativas de la OMS en salud mental, a pesar del progreso realizado, atin quedaba
mucho por hacer y habia que buscar nuevas estrategias, capaces de responder a los
desafios de la reforma psiquiatrica.

La resolucién sobre salud mental del 43." Consejo Directivo de la OPS y las con-
clusiones de la conferencia “Salud mental en las Américas: asocidndonos para el
progreso”, ambos efectuados en 2001, expresaron de forma clara el compromiso de
la OPS con una estrategia de cooperacion técnica acorde con las principales necesi-
dades de los paises para responder a la reforma psiquidtrica. Igualmente, destacaron
la importancia de identificar las alianzas necesarias para el logro de ese objetivo. La
estrategia integra necesariamente diferentes componentes, a fin de cubrir dreas muy
diversas como sistemas de informacidn, politicas y servicios, legislacién y derechos
humanos, y programas para poblaciones vulnerables. En todas ellas ya se han regis-
trado progresos importantes en corto tiempo.

En el area especifica de politicas y servicios, dos iniciativas en particular han mos-
trado un impacto significativo. La primera consiste en la elaboracién y utilizacién
del paquete modular sobre desarrollo de politicas y servicios de salud mental, pro-
movido por el Departamento de Salud Mental y Abuso de Sustancias de la OMS en
colaboracién estrecha con la OPS. Los médulos no solo constituyen un instrumento
valioso para la capacitacién de los involucrados en la reforma psiquidtrica, con base
en pruebas cientificas disponibles, sino que también proporcionan un marco de re-
ferencia comun para todas las actividades de cooperacion técnica promovidas por la
OPS en este campo. La segunda iniciativa promueve la creacién de los foros subre-
gionales de salud mental, los cuales estimulan la cooperacién entre paises con pro-
blemas semejantes para la puesta en practica de la reforma psiquidtrica y permiten
encontrar sinergias importantes en proyectos de capacitacion, investigacioén y esta-
blecimiento de nuevos servicios.
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No obstante, hacia falta una obra de referencia sélida destinada a quienes tienen la
responsabilidad de crear nuevos servicios en la comunidad para los enfermos menta-
les severos. Este libro, Atencion comunitaria a personas con trastornos psicoticos,
pretende justamente llenar ese vacio. El texto es producto del trabajo de varios ex-
pertos que han estado directa o indirectamente involucrados en la reforma psiquia-
trica en particular, y en la de los servicios de salud en América Latina en general. El
libro contiene un conjunto de orientaciones practicas que puedan servir como guia
para dar respuestas adecuadas a las necesidades de las personas con enfermedades
mentales severas; esas respuestas varian desde el tratamiento de las crisis agudas en
hospitales generales, hasta el apoyo residencial en la comunidad, pasando por pro-
gramas de deteccién y tratamiento precoz, programas de dia y programas de rehabi-
litacién profesional, entre otros. El libro incluye igualmente orientaciones sobre as-
pectos complementarios importantes, como son la formacién de profesionales y la
coordinacién con la atencién primaria y la investigacién. En todos los capitulos se ha
buscado reunir la mejor informacion actualmente disponible, tanto la basada en prue-
bas cientificas como la derivada de experiencias exitosas de procesos de reforma.

Espero que esta publicacién pueda ser un instrumento ttil para todos los que traba-
jan en pro de la mejoria de la atencién a las personas con enfermedades mentales se-
veras en América Latina y el Caribe: responsables politicos, profesionales, usuarios,
familiares e investigadores.

Mirta Roses Periago
Directora
Organizacién Panamericana de la Salud




INTRODUCCION

La Organizacién Panamericana de la Salud, mediante el Programa de Salud Mental,
pretende ofrecer a los paises de América Latina y el Caribe un documento marco que
permita orientar los programas nacionales de atencién comunitaria a personas con
trastornos psicaticos.

El documento estd estructurado en una introduccién y una serie de apartados deno-
minados “guias”. En la primera se justifica la dimensién del problema que se quiere
afrontar, mediante bases epidemioldgicas y cientificas, y se plantean los objetivos
generales y las estrategias para lograrlos. Una vez definidas las estrategias, se plan-
tea un conjunto de objetivos operativos, asi como las recomendaciones en forma de
“guias” sobre los programas y las acciones que pueden desarrollarse para alcanzar-
los. Aunque el conjunto es amplio, 13 guias, no pretende ser exhaustivo y la lista po-
dria ser incrementada. Estos objetivos y sus guias operativas han de interpretarse
como un menu del que cada pais puede tomar lo que més le interese segun su reali-
dad y sus prioridades.

Trastornos psicoéticos: la carga mundial de morbilidad

Segtn el informe del Banco Mundial de 1993, los padecimientos mentales eran res-
ponsables en el dmbito mundial de 8,1% de la carga mundial de morbilidad (GBD,
por su sigla en inglés: Global Burden of Disease), es decir, del costo y del sufri-
miento que provocaban todas las enfermedades en conjunto. Una carga que superaba
a la que producian la tuberculosis, el cancer o las enfermedades cardiacas. Aunque
la cifra varia segun las distintas regiones del mundo, la misma cifra de 8% era acep-
tada para el conjunto de América Latina y el Caribe (Banco Mundial, 1993). Los
cuadros depresivos, el suicidio, las demencias, el alcoholismo, la epilepsia y las psi-
cosis constituian los grupos diagnésticos mas frecuentes.

La gran contribucién de aquel informe fue el desarrollo operacional realizado en la
Escuela de Salud Publica de Harvard del concepto de GBD y la metodologia instru-
mental para medirla, que combina medidas de mortalidad prematura y de discapaci-
dad (asi como otros problemas de salud no mortales), bajo el concepto de afios de
vida ajustados en funcién de la discapacidad (AVAD), cuya unidad corresponde a un
afio de vida “sana” perdido.

El Informe sobre la salud en el mundo, que publica la OMS cada afio, en 2001 tuvo
como tema Salud mental: nuevos conocimientos, nuevas esperanzas (OMS, 2001).
Segun las estimaciones presentadas en este informe, para el afio 2000, la esquizo-
frenia constituia la séptima causa de los afios perdidos por discapacidad (APD), con
2,8% de todas las enfermedades (cuadro 1). Sin embargo, si se considera inicamente
la época de la vida de mayor productividad, entre 15 y 44 afios (es decir, por encima
de la edad minima de aparicién de la enfermedad y por debajo de la edad en que
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Cuadro 1. Causas principales de los afos perdidos por
discapacidad, en personas de ambos sexos y todas las
edades, estimaciones para 2000.

Causas de discapacidad %

1 Trastornos depresivos unipolares 11,9
2 Pérdida de audicion, aparicion en el adulto 4.6
3 Anemia ferropénica 45
4 Enfermedad pulmonar obstructiva crénica 3,3
5 Trastornos por abuso de alcohol 3,1
6 Osteoartritis 3,0
7 Esquizofrenia 2,8
8 Caidas 2,8
9 Trastorno afectivo bipolar 2,5
10 Asma 2,1

Fuente: Tomado de Organizacion Mundial de la Salud. Informe sobre la salud en el
mundo 2001. Ginebra: OMS; 2001.

otras patologias crénicas cobran peso), la esquizofrenia se sitda en el tercer puesto
con 4,9% (cuadro 2).

Otra perspectiva para valorar globalmente el impacto de las enfermedades mentales
en general, y de las psicosis en particular, es la econdmica. Segtin el informe del Di-
rector General de Sanidad de los Estados Unidos sobre la morbilidad psiquidtrica
(US Department of Health and Human Services, 1999), uno de cada cinco estadou-
nidenses sufre de alguna forma de enfermedad mental y una cuarta parte de ellos pa-
dece una enfermedad grave, afectiva, esquizofrénica u obsesivo-compulsiva. El in-
forme destaca también que en 1996 los costos directos de las enfermedades mentales
en ese pais alcanzd la cifra de US$ 69.000 millones, sin incluir los costos atribuibles
a la enfermedad de Alzheimer ni al abuso de substancias. Probablemente una gran
parte de ese costo corresponde a la atencidn hospitalaria y comunitaria de personas
con trastornos esquizofrénicos. En 1991 se habia estimado el costo directo de la es-
quizofrenia en los Estados Unidos en US$ 19.000 millones y otros 46.000 en pérdi-
das de productividad (OMS, 2001).

El conjunto de las enfermedades esquizofrénicas tiene una tasa de incidencia homo-
génea para todas las regiones del mundo y se mantiene estable frente a factores de-
pendientes del género, la clase social y el nivel cultural (Jablensky et al., 1992). En
el afio 2000 se registr6 una prevalencia puntual de 0,4% (OMS, 2001) y se estima
que 1% de todos los individuos padecerd alguna forma de la enfermedad a lo largo

Cuadro 2. Causas principales de los afos perdidos por
discapacidad, en personas de ambos sexos, entre 15 y
44 anos de edad, estimaciones para 2000.

Causas de discapacidad %
1 Trastornos depresivos unipolares 16,4
2 Abuso del alcohol 55
3 Esquizofrenia 4,9
4 Anemia ferropénica 49
5 Trastornos bipolares afectivos 47

Fuente: Tomado de Organizacién Mundial de la Salud. Informe sobre la salud en el
mundo 2001. Ginebra: OMS; 2001.
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de su vida. Aunque las psicosis esquizofrénicas no representan altas tasas de inci-
dencia, ni de prevalencia puntual dentro de la morbilidad psiquidtrica general, su
peso relativo dentro de la carga mundial de la morbilidad (véanse los cuadros 1y 2)
se justifica porque conllevan un importante impacto social.

El temprano comienzo del trastorno (Desjarlais et al., 1997), especialmente
entre los varones (Beitchman, 1985), afecta a jévenes en etapa formativa, con
devastadoras consecuencias sobre su futuro profesional y su adecuada integra-
cién social.

El incremento en la esperanza de vida de las personas con esquizofrenia,
comun a toda la poblacién, asociado a la larga duracién del trastorno, no solo
eleva la prevalencia acumulada de forma importante, sino también en la gran
proporcién de personas afectadas por la enfermedad que desarrollan discapaci-
dades (Flor-Henry, 1985; Tsuang et al., 1979; Black et al., 1999).

Las enfermedades esquizofrénicas tienden a recortar la vida de las personas
afectadas de manera significativa en comparacion con sus pares en condiciones
sociales y culturales, en parte debido a que 30% de las personas con esquizo-
frenia intentan el suicidio (Radomsky et al., 1999) y con ello se reduce la es-
peranza de vida del individuo en una media de 10 afios (OMS, 2001).

Un tercio de las personas afectadas por esquizofrenia se recuperan por com-
pleto clinica y socialmente, pero al menos la mitad de los afectados por la en-
fermedad tienden a desarrollar trastornos que evolucionan durante largos afios
(OMS, 2001); por ello, tanto la prevalencia total como la asistida (es decir, de
casos registrados por los servicios) pueden llegar a alcanzar tasas importantes.

A pesar de los esfuerzos terapéuticos, aproximadamente 20% desarrolla serias
limitaciones para el desempefio de sus actividades cotidianas (OMS, 2001).

Las cifras de prevalencia varian mucho entre las regiones del mundo y a veces
entre zonas de un mismo pais. En un estudio realizado por Regier et al. (1998),
se concluyé que las discrepancias son debidas mds a variaciones atribuibles a
los distintos métodos empleados que a una diferencia real entre las tasas. De
todas formas llama la atencién la diferencia entre los datos comunicados por
distintos autores, que conforman un intervalo de valores incompatible con el
criterio de igual incidencia universal del trastorno (véanse los cuadros 7 a 10).

La atencion de esos pacientes representa un alto costo, tanto en el sector pu-
blico como en el privado: en un dmbito asistencial mas tradicional, por la pro-
longada ocupacién de camas psiquidtricas; en uno comunitario, por el elevado
consumo de los servicios que forman la red de salud mental (Magliano et al.,
1998).

Las familias tienen que soportar una considerable carga objetiva y subjetiva
(Winokur et al., 1996).

Sin embargo, hay aspectos intrinsecos que todavia deben ser estudiados. Conviene
recordar los estudios conducidos por la OMS, publicados en 1976 y en 1992 (Ja-
blensky et al., 1992) (cuadro 3), que muestran de forma consistente que el pronds-
tico o evolucién de la enfermedad a largo plazo es mds favorable en paises con
menor nivel de desarrollo econémico, entre los que se encuentran algunos de Amé-
rica Latina y el Caribe. Seria deseable poder confirmar tales hallazgos de manera ex-
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Cuadro 3. Estudio de la OMS: prondstico o evolucion a largo plazo de la
enfermedad segun el nivel de desarrollo.

Ciudad/Pais % de mejor evolucion % de peor evolucién
Londres, Reino Unido 5 14
Aarhus, Dinamarca 6 40
Moscu, Rusia 6 21
Praga, Republica Checa 9 23
Cali, Colombia 11 21
Washington, DC, EUA 17 23
Ibadan, Nigeria 33 10
Agra, India 42 10

Fuente: Jablensky A, Sartorius N, Ernberg G, Anker M, Korten A, Cooper JE, et al. Schizophrenia: manifestations, in-
cidence and course in different cultures. A World Health Organizations ten countries study. Psychol Med Monogr
Suppl 1992;20:1-97.

tensiva en distintos lugares de la Regidn, asi como identificar los posibles factores
de proteccién que servirian de base para futuros programas de atencién.

Cabe resaltar que, en realidad, s6lo una minoria de los afectados por trastornos psi-
céticos es dificil de ubicar en recursos comunitarios, y precisa alternativas y progra-
mas de atencion especificos. La existencia de este grupo minoritario no debe invali-
dar el modelo comunitario del que se puede beneficiar la mayoria, incluidos los
psicéticos; sin embargo, con mucha frecuencia se les utiliza como argumento para
rechazar la propuesta comunitaria y justificar la necesidad de mantener los hospita-
les psiquidtricos y de que sean usados por la mayoria. También algunas conductas
psicéticas o antisociales alimentan la orientacién ideoldgica conservadora sobre el
modelo de servicios, lo que repercute sobre todas las personas que alguna vez pade-
cen algun episodio grave de trastorno mental.

Ademds, a pesar del cierto aire de pesimismo en lo expuesto hasta aqui, hay modos
alternativos para ofrecer los cuidados que estas personas precisan, con los que se
pueden obtener buenos resultados. Algunos paises cuentan con redes psicosociales
de base comunitaria (véase el punto 1 de la Declaracion de Caracas de 1990 [OPS,
1990]); también se dispone de nuevas tecnologias de base psicoldgica, entre otras las
intervenciones psicoeducativas, y se cuenta con nuevos farmacos tales como los
antipsicoticos atipicos. Todas ellas son nuevas herramientas de utilidad compro-
bada y respaldada con evidencias acumuladas durante el dltimo cuarto del siglo XX,
las cuales permiten encarar el futuro con cierta esperanza.

Quizds, empero, el dato mds relevante de la realidad de muchas regiones de América
Latina y del Caribe sea que, como en otros paises en vias de desarrollo, hay muchos
enfermos sin tratamiento (WHO World Mental Health Survey Consortium, 2004).
Cambiar esa situacién debe ser el objetivo prioritario de los programas de atencién
comunitaria de trastornos psicéticos.

Las psicosis funcionales no afectivas

El grupo de las psicosis funcionales no afectivas estd constituido por la esquizofre-
nia, en todas las variedades clinicas y formas de evolucién, y los trastornos esqui-
zotipicos; es decir las enfermedades comprendidas entre la F.20 y la F.29 del Capi-
tulo V de la décima revision de la Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE-10) (OPS, 2003).
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La esquizofrenia es una enfermedad de comienzo temprano en la vida que se carac-
teriza fundamentalmente por trastornos del pensamiento, la percepcién y la emo-
cion. Las alteraciones incluyen la mayoria de las funciones psicolégicas que confie-
ren a la persona su sello de individualidad y su capacidad de dirigir su vida de forma
auténoma. La conducta puede verse seriamente alterada durante algunos episodios
de la enfermedad, con consecuencias sociales adversas. La presencia de delirios es
otra caracteristica frecuente del trastorno.

Ante la ausencia de pruebas suficientemente objetivas, el diagndstico ha de basarse
en lo que la comunidad cientifica ha construido a partir de lo que Bleuler (1950)
llamé6 sintomas fundamentales y sobre los “sintomas de primer rango” que propuso
K. Schneider (1970). Asi, la CIE-10 Trastornos mentales y del comportamiento.
Descripciones clinicas y pautas para el diagndstico establece nueve criterios (cua-
dro 4) que se basan en la presencia o no de otros tantos grupos de sintomas, a los
cuales el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM) de la
Asociacion Estadounidense de Psiquiatria (APA, por su sigla en inglés: American
Psychiatric Association) atribuye distinta ponderacion para formular el diagndstico.
Segtn este sistema, la presencia de un solo sintoma de entre los cuatro primeros gru-
pos, manifestado en forma evidente, bastaria para establecer el diagndstico de es-
quizofrenia. En su defecto, seria necesaria la presencia de al menos dos sintomas de
los comprendidos en el resto de los grupos.

Cuadro 4. Criterios diagnodsticos de la esquizofrenia segun la CIE-10
Trastornos mentales y del comportamiento. Descripciones clinicas y pautas
para el diagndstico.

1. Eco, robo, inserciéon de pensamiento o difusion del mismo.

2. ldeas delirantes de ser controlado, de influencia o de pasividad, claramente referidas al
cuerpo, a los movimientos de los miembros o0 a pensamientos o acciones o sensaciones
concretos y percepcion delirante.

3. Voces alucinatorias que comentan la propia actividad, que discuten entre ellas sobre el
enfermo, u otros tipos de voces alucinatorias que proceden de otra parte del cuerpo.

4. |deas delirantes persistentes de otro tipo que no son adecuadas a la cultura del individuo o
que son completamente imposibles, tales como la identidad religiosa o politica, capacidad
y poderes sobrehumanos.

5. Alucinaciones persistentes de cualquier modalidad, cuando van acompafadas por ideas
delirantes no estructuradas y fugaces sin contenido afectivo claro, o ideas sobrevaloradas
persistentes, o cuando se presentan a diario durante semanas, meses o permanentemente.

6. Interpolaciones o bloqueos en el curso del pensamiento, que dan lugar a un lenguaje
divagatorio, disgregado, incoherente o lleno de neologismos.

7. Manifestaciones cataténicas, tales como excitacion, posturas caracteristicas o flexibilidad
cérea, negativismo, mutismo, estupor.

8. Sintomas “negativos” tales como apatia marcada, empobrecimiento del lenguaje, bloqueo
o incongruencia de la respuesta emocional (estas Ultimas habitualmente conducen a
retraimiento social y disminucién de la competencia social). Estos sintomas no se deben
a depresion o a medicacion neuroléptica.

9. Un cambio consistente y significativo de la cualidad general de algunos aspectos de la
conducta personal, que se manifiesta como pérdida de interés, falta de objetivos, ociosi-
dad, estar absorto y aislamiento social.
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Cuadro 5. Formas evolutivas de la esquizofrenia
segun la CIE-10 Trastornos mentales y del com-
portamiento. Descripciones clinicas y pautas para

el diagnéstico.

F20.x 0 Continua

F20.x 1 Episédica con defecto progresivo

F20.x 2 Episddica con defecto estable

F20.x 3 Episoddica con remisiones completas

F20.x 4 Episédica con remision incompleta

F20.x 5 Episodio unico con remision completa

F20.x 8 Otra forma de evolucion

F20.x 9 Con periodo de observaciéon menor de un afio

Es conocido el esfuerzo de concordancia y confluencia que, a partir de sus primeras
versiones, han ido desarrollando los dos sistemas mdas importantes de clasificacién
de trastornos mentales, mas notables en las versiones 10 de la CIE (por medio del
Capitulo V) y IV del DSM. No obstante, a pesar de las similitudes se mantienen al-
gunas diferencias, tanto en la ponderacion de los sintomas como en la temporalidad
de los mismos.

El curso de la enfermedad es muy variable y se debe considerar en el disefio de la es-
trategia terapéutica personalizada. La CIE-10 Trastornos mentales y del comporta-
miento. Descripciones clinicas y pautas para el diagnéstico establece unos subtipos
evolutivos que completan el tipo diagndstico desde la perspectiva diacrénica (cuadro
5). También el DSM-IV establece unas “especificaciones de curso” muy similares.

Con mucha frecuencia el diagndstico, aun enriquecido por una perspectiva operativa
del tipo evolutivo, no es suficiente para plasmar la extraordinaria complejidad y va-
riabilidad de la esquizofrenia, por lo que se hace necesario mirar otras dimensiones
de la persona enferma. En el DSM-IV se puede encontrar la llamada evaluacién mul-
tiaxial, que permite utilizar cinco ejes de informacién que coadyuven a definir y con-
textualizar el diagnostico principal estrictamente clinico (APA, 1995):

Ejel  Trastornos clinicos. Otros problemas.

Eje I Trastornos de la personalidad. Retraso mental.
Eje Il Enfermedades médicas.

Eje IV Problemas psicosociales y ambientales.

Eje V. Evaluacidn de la actividad global.

Todos ellos son factores que van a influir de manera poderosa en la comprensién ho-
listica de la persona enferma; ademads, permitirdn sugerir la estrategia terapéutica y,
tal vez, formular un prondstico. Los ejes IV y V son de especial interés para el pro-
posito y espectro de este trabajo, ya que son los ejes que permiten enmarcar a la per-
sona enferma en su dimension familiar y social.

Los problemas psicosociales y ambientales, que conforman el eje IV, son los que in-
terfieren con mds frecuencia en la evolucion clinica de las personas con esquizofre-
nia y sobre los que los medicamentos neurolépticos tienen un efecto limitado o nulo
(cuadro 6). Estos problemas se han venido también llamando “necesidades” en la li-
teratura reciente.

El Eje V hace otra aportacion 1til e interesante, ya que es en si un instrumento de
evaluacion: Escala de evaluacion de la actividad global (EEAG) que considera la
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Cuadro 6. Eje IV del DSM-IV. Problemas psicosociales y
ambientales.

® Problemas relativos al grupo primario de apoyo

e Problemas relativos al ambiente social

Problemas relativos a la ensefianza

Problemas laborales

Problemas de la vivienda

Problemas econémicos

Problemas de acceso a los servicios de asistencia sanitaria
Problemas relativos a la interaccion con el sistema legal o con
el crimen

Otros problemas psicosociales y ambientales

actividad psicolégica, social y laboral a lo largo de un continuo tedrico de salud—
enfermedad. Su sencillez es su gran fortaleza, pero su debilidad consiste en poder
solventar la variabilidad transcultural.

El DSM-1V es sin duda un loable intento de clasificacion de ejes dificiles de apre-
hender, pero que representan un importante avance de la cultura psiquidtrica. Los
profesionales cuentan ya con herramientas para llevar al terreno de la clinica todas
las dimensiones bio—psico—sociales de la enfermedad, que hasta hace poco solo
reinaban en la retdrica y que son fundamentales en la comprension y en el enfoque
terapéutico de las psicosis funcionales no afectivas.

En resumen, las dltimas décadas han aportado grandes avances en la construccién de
una nosologia que permite integrar los criterios diagndsticos con las formas evoluti-
vas y las evaluaciones multidimensionales.

No obstante, las personas que padecen psicosis no afectivas, es decir trastornos psi-
quidtricos graves y, con frecuencia, de larga evolucién, siguen constituyendo un reto
para su diagnéstico con la suficiente fiabilidad cruzada entre los profesionales. Tam-
poco ofrecen sintomas o signos patognomonicos que puedan ser objetivados de
forma consistente, ni existen todavia examenes complementarios —bioquimicos o
de imagen neurolégica— que sustenten el diagndstico de manera concluyente.

Si bien es cierto que el manejo de los sistemas nosoldgicos modernos ha eliminado
gran parte de la incertidumbre que acompafiaba al diagndstico exclusivamente ba-
sada en la experiencia y en la intuicién clinica, todavia se esta lejos del nivel de se-
guridad diagnéstica alcanzado en otras especialidades médicas o del logrado frente
a otros trastornos psiquidtricos. Para compensar este margen de incertidumbre se
han venido desarrollando formas de entrevistas estructuradas y semiestructuradas,
que impiden, en esencia, que el entrevistador pase por alto detalles e informaciones
que pudieran ser utiles —e incluso esenciales— para formular el diagnéstico de la
persona entrevistada, de la manera mas precisa.

Todas estas consideraciones son del mayor interés cuando se examinan trabajos que
aportan nuevos datos epidemioldgicos, sobre todo si ademds ofrecen comparaciones
entre escenarios socioecondémicos y culturales distintos.

Como se pondra de manifiesto en la Guia Operativa 13, futuras investigaciones en
la Regidn deberan ser especialmente sensibles a los riesgos y a las reservas sefiala-
das en este apartado.
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Estudios epidemiologicos

Las cifras de prevalencia varian mucho entre unas y otras regiones del mundo y a
veces entre zonas de un mismo pais, como ya se menciond. La Regién de América
Latina y el Caribe no es un excepcion, como se demuestra en los cuadros 7 a 9, los
cuales se presentan divididos segtin el denominador temporal de la tasa, es decir,
seglin sea la tasa de prevalencia de periodo de vida, anual o puntual. Seria ideal dis-
poner de tasas vélidas que permitiesen saber el tamafio de la poblacién que padece
psicosis en cada zona de la Regién. Lamentablemente no es asi y los estudios dis-
ponibles ofrecen una gran variabilidad.

Cabria reproducir aqui el debate que hubo a finales de la década de 1980, en la que
Jablensky y Sartorius (1988) y Torrey (1987) fueron de los primeros protagonistas.
No obstante, aunque el debate no puede darse por concluido, la opinién mayoritaria
y la de la OMS (Jablensky et al., 1992) es que la disparidad es atribuible solo a di-
ferencias en el método y, a veces, a errores en el mismo (Regier ez al., 1998).

Es sorprendente que la mayoria de los estudios de la Regién mencionados en esta in-
troduccién son estudios de base censal (surveys). Desde el punto de vista metodolé-
gico es la forma mas impecable de afrontar el problema, pero también, usualmente,
la mds costosa. También en otros aspectos hay una llamativa concordancia:

1. El disefio ha consistido en un modelo de estudio en dos fases.

2. El instrumento empleado mayoritariamente ha sido la Entrevista Diagnéstica
Internacional Compuesta (CIDI, por su sigla en inglés: Composite International
Diagnostic Interview) o su predecesor el Formulario de Entrevista Diagndstica
(DIS, por su sigla en inglés: Diagnostic Interview Schedule).

3. La poblacién estudiada en la mayoria de los casos ha sido estratificada y mayor
de 15 afos.

CUADRO 7. Tasa de prevalencia de vida de esquizofrenia y de psicosis no
afectivas en estudios de base censal en Latinoamérica.

Pais Referencia Método Edad Tasa x 1.000
Brasilia, Brasil Almeida-Filho et al. — 1997 QMPA/DSM 15+ 3
Sé&o Paulo, Brasil Almeida-Filho et al. — 1997 QMPA/DSM 15+ 9
Porto Alegre, Brasil Almeida-Filho et al. — 1997 QMPA/DSM 15+ 24
Sao Paulo, Brasil de Andrade et al. — 1999 CIDI 18+ 21
Chile Rioseco et al. — 1994 CIDI 15+ 18
Colombia Torres de Galvis et al. — 1997 CIDI 15-62 14
Lima, Peru Minobe et al. — 1990 DIS 18+ 6
Puerto Rico Canino et al. — 1987 DIS 18-64 18

Referencias: Almeida-Filho N, Mari JJ, Coutinho E, Franca JF, Fernandes J, Andreoli SB, et al. Brazilian multicen-
tric study of psychiatric morbidity. Methodological features and prevalence estimates. Br J Psychiatry
1997;171:524-529.

de Andrade LH, Ld¢lio CA, Gentil V, Laurenti R. Epidemiologia dos transtornos mentais em uma area definida de
captacao da cidade de Sao Paulo, Brasil. Rev Psiquiatria Clin 1999;26(5):257-261.

Rioseco P, Escobar B, Vicente B, Vielma M, Saldivia S, Cruzat M, et al. Prevalencia de vida de algunos trastornos
psiquiatricos en la provincia de Santiago. Rev Psiquiatria 1994;11:186-193.

Torres de Galvis Y, Montoya ID. Segundo Estudio Nacional de Salud Mental y Consumo de Sustancias Psicoacti-
vas Colombia 1987. Bogota: Ministerio de Salud; 1997.

Minobe K, Perales A, Sogi C, Warthon D, Llanos R, Sato T. Prevalencia de vida de trastornos mentales en Inde-
pendencia (Lima, Perud). Anales de Salud Mental 1990;6:9-20.

Canino GJ, Bird HR, Shrout PE, Rubio-Stipec M, Bravo M, Martinez R, et al. The prevalence of specific psychiatric
disorders in Puerto Rico. Arch Gen Psychiatry 1987;44:727-735.
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CUADRO 8. Tasa de prevalencia anual de esquizofrenia y de psicosis no
afectivas en estudios de base censal en Latinoamérica.

Pais Referencia Método Edad Tasa x 1.000
Brasilia, Brasil Almeida-Filho et al. — 1997 QMPA/DSM 15+ 2
Porto Alegre, Brasil Almeida-Filho et al. — 1997 QMPA/DSM 15+ 2
Sa0 Paulo, Brasil Almeida-Filho et al. — 1997 QMPA/DSM 15+ 6
Sé&o Paulo, Brasil de Andrade et al. — 1999 CIDI 18+ 8
Chile Rioseco et al. - 1994 CIDI 15+ 11
Colombia Torres de Galvis et al. — 1997 CIDI 15-62 6
Lima, Peru* Perales et al. — 1995 DIS 18+ 6
Puerto Rico* Canino et al. — 1987 DIS 18-64 6

*6 meses prevalencia

Referencias: Aimeida-Filho N, Mari JJ, Coutinho E, Franga JF, Fernandes J, Andreoli SB, et al. Brazilian multicentric
study of psychiatric morbidity. Methodological features and prevalence estimates. Br J Psychiatry 1997;171:524-529.

de Andrade LH, Ldlio CA, Gentil V, Laurenti R. Epidemiologia dos transtornos mentais em uma érea definida de
captacao da cidade de Sao Paulo, Brasil. Rev Psiquiatria Clin 1999;26(5):257-261.

Rioseco P, Escobar B, Vicente B, Vielma M, Saldivia S, Cruzat M, et al. Prevalencia de vida de algunos trastornos
psiquiatricos en la provincia de Santiago. Rev Psiquiatria 1994;11:186-193.

Torres de Galvis Y, Montoya ID. Segundo Estudio Nacional de Salud Mental y Consumo de Sustancias
Psicoactivas Colombia 1987. Bogoté: Ministerio de Salud; 1997.

Perales A, Sogi C. Epidemiologia psiquiatrica en el Perd. Anales de Salud Mental 1995;11:9-29.

Canino GJ, Bird HR, Shrout PE, Rubio-Stipec M, Bravo M, Martinez R, et al. The prevalence of specific psychiatric
disorders in Puerto Rico. Arch Gen Psychiatry 1987;44:727-735.

Cuadro 9. Prevalencia puntual (%) de esquizofrenia y de psicosis no afectivas
en estudios de base censal en Latinoamérica.

Pais Referencia Método Edad Tasa x 1.000
Buenos Aires, Argentina  Marco — 1982 PSE 17-65 4
México Caraveo-Anduaga — 1996 PSE 18-64 7

Referencias: Caraveo-Anduaga J, Medina-Mora ME, Rascén ML, et al. La prevalencia de los trastornos psiquiatri-
cos en la poblacién urbana adulta en México. Salud Ment 1996;19(3):14-21.

Marco G. Prevalencia de desérdenes mentales en el drea metropolitana de la Republica Argentina. Acta Psiquiatr
Psicol Am Lat 1982; 28:93-102.

El cuadro 10, tomado de una revisién (Rosales, 1999), ofrece datos de varios estu-
dios europeos. En el cuadro puede observarse una diferencia fundamental con los
precedentes: la mayoria de las tasas (ocho) se refieren a la prevalencia asistida. Ade-
mads hay dos trabajos de base censal con tasas muy similares entre si y otros dos ba-
sados en el método del “informante clave” (o més parecido al método censal pero a
mucho menor costo) que ofrecen el intervalo de valores mas amplio (5,3 a 17,4).
Llama la atencién que las cifras europeas —incluso las asistidas— se agrupan en el
entorno del 5% y que, con una tnica excepcion, todas estin comprendidas entre
2,5% y 7,8%; es decir, un intervalo de valores menor que el correspondiente a Amé-
rica Central y del Sur.

No se pueden obtener conclusiones de esta breve mirada porque toda comparacioén
estadistica es imposible, pero son disparidades que deben hacer pensar que la tasa de
prevalencia en el mundo es todavia una asignatura pendiente para la epidemiologia
psiquidtrica.'

! Otros argumentos sobre la necesidad de estos estudios y sobre los aspectos metodoldgicos implici-
tos (la escasa fiabilidad comparada de los diagnésticos clinicos y la necesidad del uso de entrevistas
estructuradas) pueden encontrarse en la Guia Operativa 13, dedicado a la estrategia de investigacion.
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Cuadro 10. Tasas de prevalencia de esquizofrenia en distintos

lugares de Europa.

Pais Referencia Método Tasa x 1.000
Irlanda Torrey — 1984 Infor. clave 17,4
Sur de Londres (RU) Ruggeri — 2000 Asistida 7,8
Salford (RU) Bramrah — 1991 Asistida 7,5
Salford (RU) Freeman — 1986 Asistida 6,8
Estocolmo (Suecia) Halldin — 1984 Censal 6,0
Candem (RU) Harvey — 1996 Infor. clave 53
Hampstead (RU) Jeeffreys —1997 Censal 51
Irlanda Youssef — 1991 Censal 4,6
Camberwell (RU) Wing — 1967 Asistida 4,4
Verona (ltalia) Ruggeri — 2000 Asistida 3,4
Nithsdale (RU) Mccreadi — 1997 Asistida 2,8
Granada (Espafia) Moreno — 1996 Asistida 2,5
Escocia (RU) Wing — 1967 Asistida 2,5

Nota: Las tasas asistidas son anuales; las obtenidas empleando los informantes claves o los cen-
S0s son puntuales y totales.

Fuente: Datos tomados de Rosales C. Estudio geogréafico de una poblaciéon de esquizofrénicos y
de sus necesidades en un drea de Granada. Tesis doctoral. Granada: Universidad de Granada;
1999.

Fundamentos terapéuticos

Es imprescindible desarrollar y divulgar estrategias terapéuticas para la esquizofre-
nia y para otras psicosis no afectivas, fundadas en datos cientificos que estén acom-
pafiados de estudios de costo-efectividad. Estas estrategias de atencién deben incluir
tanto el acceso a los tratamientos farmacol6gicos como a los cuidados psicoeducati-
vos y psicosociales (OMS, 2001).

Atencion farmacoldgica

Se dispone de medio siglo de experiencia en el tratamiento farmacolégico de los
trastornos psicéticos y mucho se ha aprendido de sus beneficios y de sus limitacio-
nes. Nadie duda hoy de la eficacia y efectividad de los antipsicéticos (o neurolépti-
cos), en el tratamiento de los sintomas psicéticos llamados positivos (como los deli-
rios y las alucinaciones), ni de su probada capacidad para reducir la probabilidad de
recaidas. La abundante literatura cientifica sobre los medicamentos antipsicéticos
hace innecesario que en este texto se describan sus indudables bondades. Sin em-
bargo, vale la pena mencionar algunas caracteristicas de los antipsicéticos atipicos
en comparacioén con los clasicos (cuadro 11).

Cuadro 11. Caracteristicas de los antipsicéticos “atipicos” comparados con
los “clasicos”.

a) Son, al menos, tan efectivos como los “cléasicos” frente a los sintomas positivos.

b) Se consideran mas efectivos que los “clasicos” frente a los sintomas negativos primarios.

c) Producen menos sintomas secundarios y los que aparecen lo hacen con menor intensidad.
d) Son mejor aceptados por los usuarios generalmente y la adherencia al tratamiento suele ser

mayor.

e) Latasa de recaidas tiende a ser inferior y las oportunidades para el mantenimiento comunita-
rio se incrementan.

f) El costo medio del tratamiento es muy superior.

10
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Sin embargo, los antipsicéticos —tanto los “cldsicos” como los mds nuevos, conocidos
como “atipicos”— en general no se han mostrado tan efectivos en la solucién de otros
problemas que suelen acompaiiar a las personas con trastornos psicéticos de larga evo-
lucién, tales como la falta de conciencia de enfermedad y la consiguiente dificultad
para aceptar la necesidad de afrontar un proceso rehabilitador. Esto puede afectar va-
rios dominios psicolégicos relacionados con la competencia personal o la competencia
para la relacién interpersonal y social. De ahi que, como se verd mds adelante, el trata-
miento farmacoldgico debe ser complementado con tratamientos de base psicoldgica y
social o, si se prefiere, con intervenciones psicoterapéuticas y psicosociales.

A pesar de las indudables ventajas de los antipsicéticos atipicos en algunos grupos
de personas con trastornos psicéticos, no estan accesibles para la mayoria de las per-
sonas que se beneficiarian de su uso en América Latina y el Caribe.

La escasa disponibilidad de estos farmacos, los antipsicéticos atipicos, no responde a
un problema técnico que pudiera ser enfrentado por los profesionales, sino a proble-
mas ligados a las estructuras presupuestarias de los sistemas de salud de la Region.
Con frecuencia, son sistemas cuya gestion presupuestaria estd muy descentralizada,
por lo que la capacidad de decision recae en la autoridad directiva de un hospital o de
una municipalidad. A menudo, un déficit presupuestario estructural impide que estas
autoridades acepten el pago oneroso de medicamentos para los grupos poblacionales
que se beneficiarian de su uso. En la distribucién de los recursos, generalmente esca-
s0s, no resulta prioritario el derecho de la persona enferma a recibir el mejor tra-
tamiento que la ciencia pueda ofrecer, y tampoco ayuda recurrir a los andlisis que
permiten pensar en los beneficios econémicos directos e indirectos atribuibles al
mantenimiento del enfermo en la comunidad. Asi, en muchas ocasiones, sélo progra-
mas con cardcter nacional y presupuestos especificos pueden asegurar que estos nue-
vos medicamentos puedan llegar de forma regular a quienes los precisan.

Tratamientos psicoterapéuticos

La atencion de base psicoldgica, desarrollada en los ultimos lustros para ofrecer cui-
dados y rehabilitacion a las personas con trastornos psicéticos, ya es parte inherente
del modelo comunitario de atencion a estos individuos y su entorno. No obstante, la
insuficiente diseminacién del modelo comunitario en las regiones de América Latina
y el Caribe no ha favorecido la penetracién de estas técnicas de trabajo, a pesar de
que hay abundante literatura cientifica al respecto. Hay una gran diversidad de tra-
tamientos, segin su fundamento tedrico y segun el objetivo preciso para el que se di-
sefiaron (cuadro 12).

Psicoeducacion familiar. Cada vez hay mayor consenso en que, para obtener el
mejor resultado posible, es necesario establecer una alianza terapéutica con la fami-
lia de la persona con esquizofrenia. Dos fuertes corrientes confluyen para que esa
alianza sea cada vez mds imprescindible: por una parte, la creciente conciencia sobre
el derecho a conocer y a participar de aquellos que demandan atencién psiquidtrica
para si o para sus familiares mas desprotegidos; por otra, la evidencia cientifica de
que trabajar con la familia reduce la tasa de recaida entre los afectados por psicosis,
como se verd a lo largo de este apartado, ademds de otras ventajas relacionadas con
la calidad de vida de la persona enferma y de la familia en su conjunto.

Hay experiencia acumulada en esta linea de trabajo desde varios paradigmas y en-
foques, pero sin duda el modelo psicoeducativo de intervencién es el que mas acep-
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Cuadro 12. Resumen de tratamientos psicoterapéuticos.

Técnicas

Objetivo general

Objetivos especificos

INTERVENCION
PSICOEDUCATIVA

Ensefiar a la PERSONA
ENFERMA

. Manejar la medicacion y autocontrolar

los sintomas

. Afrontar la ansiedad y la depresion
. Adquirir habilidades necesarias para

la convivencia social

. Adquirir habilidades necesarias para

afrontar con éxito la vida diaria

. Adquirir habilidades necesarias para

el ocio

Instruir a la FAMILIA acerca
de la esquizofrenia.
Entrenarla en habilidades de
comunicacion y en la
resolucion de problemas

. Reducir el estrés, la carga emocional,

la expresion de enfado y los senti-
mientos de culpa

. Fortalecer las habilidades para

anticipar y resolver problemas

. Contribuir a tener expectativas

razonables acerca del paciente

. Ensefiarles a establecer y mantener

algun grado de distancia cuando sea
necesario

. Lograr cambios deseables en la

conducta y el sistema de creencias de
los familiares

TRATAMIENTO

Explorar racionalmente el
caracter subjetivo de los
sintomas psicoticos,

. Reducir la intensidad de los delirios

y alucinaciones y el malestar
relacionado

COGNITIVO- cuestionando su evidencia, . Promover la participacién activa del

CONDUCTUAL y sometiendo tales creencias enfermo en la reduccion del riesgo de
y experiencias a pruebas de recaida y el nivel de discapacidad
realidad social

APRENDIZAJE Mejorar el funcionamiento

DE HABILIDADES deficiente, el nivel de adap-

SOCIALES tacion y la calidad de vida

REHABILITACION
NEURO-
PSICOLOGICA

Mejorar el funcionamiento
cognitivo del paciente en
sus habilidades verbales y
en su competencia social

. Protésicos: nuevas habilidades son

establecidas para reemplazar o
compensar habilidades deterioradas

. De recuperacion: los procesos dafiados

son sometidos a un restablecimiento

. De reorganizacion: las condiciones

ambientales fortalecen la reorganiza-
cion funcional de los procesos
disociados por la psicosis aguda

tacion estd teniendo entre los terapeutas. Este tipo de atencion tiene su origen con-
ceptual en los afios cincuenta, cuando se comenzaron a investigar los factores que
podrian influir sobre las recaidas de algunos pacientes que volvian con sus familias.
Sin embargo, es a partir de las aportaciones de Vaughn y Leff (1976) cuando se com-
probd que la emocién expresada (EE) —insuficiente control de la respuesta emo-
cional por parte de los miembros de la familia—, que empezaba a definirse sobre el
comportamiento familiar en la convivencia doméstica, predice la recidiva esquizo-
frénica. La publicacién posterior del modelo de estrés-vulnerabilidad de la esquizo-
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frenia (Zubin y Spring, 1977), contribuy6 a una mejor comprension: la EE podria ser
entendida como un factor estresante que tendria una funcién detonante sobre la vul-
nerabilidad de la persona enferma. Con tales fundamentos comenzaron los disefios
de técnicas de intervencion familiar orientadas a disminuir la emocién expresada y
otras fuentes de estrés dentro de la familia.

Varias han sido las intervenciones psicoeducativas familiares que se han ido desa-
rrollando, fundamentalmente a lo largo de la década de los ochenta: la terapia fami-
liar conductual de Falloon et al. (1984), el paquete de intervenciones de Leff (1985),
el modelo psicoeducativo de Anderson et al. (1986), las intervenciones dirigidas al
afrontamiento del estrés de Tarrier et al. (1988), y los grupos multifamiliares de Mc-
Farlane et al. (1995). A pesar de la heterogeneidad de sus formatos, todas ellas com-
parten el objetivo de reducir el estrés familiar y la tasa de recaidas, con una meto-
dologia que incluye la educacién acerca de la esquizofrenia y el entrenamiento en
habilidades de comunicacién y de resolucion de problemas.

Este modelo psicoeducativo de intervencién familiar ha demostrado ser efectivo
para reducir las recaidas, asi como el deterioro social y la carga familiar, tanto en di-
ferentes estudios como en las rigurosas revisiones sistemdticas sobre ensayos clini-
cos del Grupo Cochrane de Esquizofrenia (Pharoah et al., 2000). Tras una revisiéon
de ensayos clinicos controlados, Bustillo et al. (2001) sefialan la superioridad de la
terapia familiar que emplea técnicas conductuales y psicoeducativas, independiente-
mente de su intensidad y formato, para la reduccion de las recaidas y reingresos hos-
pitalarios, asi como para la reduccién de costos.

Psicoeducacion de personas con trastornos psicoticos. La facultad de las personas
que padecen esquizofrenia para comprender y manejar el proceso de su enferme-
dad ha sido tradicionalmente infravalorada, al considerar que la capacidad de in-
trospeccién de los que sufren este trastorno estd seriamente comprometida por el
mismo. Sin embargo, los estudios realizados acerca de la conciencia de la enferme-
dad —insight— en la esquizofrenia han mostrado la complejidad tridimensional de
este factor: conciencia de la enfermedad, necesidad de tratamiento y atribuciéon de
los sintomas, los cuales fluctiian continuamente en yuxtaposicion a lo largo del curso
de la enfermedad (David, 1990; Birchwood et al., 1994; Jorgensen, 1995).

Diversos estudios han demostrado que los sujetos que sufren esquizofrenia recono-
cen los sintomas prodrémicos y que pueden emplear tal conocimiento para empren-
der acciones personales de afrontamiento o solicitar ayuda para ello, tomando un
papel mas activo en su tratamiento (McCandless-Glimcher et al., 1986; Birchwood
et al., 1989; Jorgensen, 1998). Lee et al. (1993) han demostrado cémo los pacientes
también desarrollan medios efectivos para manejarse con la enfermedad; consideran
que hay que potenciar estas habilidades de afrontamiento y estiman que los propios
enfermos pueden ser nuestros compaiieros en una rehabilitacion eficaz.

Estos datos han sustentado la necesidad de desarrollar intervenciones terapéuticas
psicoeducativas (Goldman, 1988; Atkinson et al., 1996; Moller et al., 1997; Halford
et al., 1995; Hogarty et al., 1995; Jones, 2000; Beck, 1983) dirigidas a dotar a los
pacientes de informacidn, apoyo y estrategias de afrontamiento, dentro del modelo
de enfermedad basado en la teoria de la vulnerabilidad. De este modo, se pretende
ayudar a que hagan frente de manera més efectiva a sus dificultades y comporta-
mientos desajustados, dotdndolos de un marco para comprender los fenémenos que
experimentan, en forma conjunta con las diferentes estrategias terapéuticas.
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Algunas aproximaciones psicoeducativas se han enmarcado en un contexto rehabi-
litador integral (comprehensive en inglés). Asi Halford et al. (1995) han desarrollado
un programa compuesto por cinco médulos: a) medicacién y autocontrol de sinto-
mas; b) afrontamiento de la ansiedad y la depresion; c) habilidades sociales; d) ha-
bilidades de la vida diaria; y e) habilidades de ocio. El estudio concluye que la
mayoria de los pacientes experimentan una reduccién en sus sintomas y un mejora-
miento de la calidad de vida y de su funcionamiento en la comunidad. Un enfoque
distinto es el aportado por Hogarty et al. (1995), quienes crearon un procedimiento
de intervencién psicoterapéutica individual basado en el modelo psicoeducativo me-
diante el cual de forma gradual se ensefia al paciente acerca de la enfermedad y su
manejo. Tras dos afios de seguimiento, ha mostrado tener efectos mas duraderos que
la terapia familiar y de apoyo en el ajuste social de los pacientes —tanto los que
viven con sus familias como los que lo hacen de forma independiente (Chadwick et
al., 1996)— y en la disminucién de recaidas de los pacientes que viven con sus fa-
milias (Kingdon et al., 1991). En las revisiones realizadas por el Grupo Cochrane de
Esquizofrenia sobre ensayos clinicos controlados acerca de las intervenciones psi-
coeducativas individuales, han concluido que este tipo de intervenciones disminuye
el riesgo de recaidas (Tarrier et al., 1993).

Terapia cognitivo-conductual (TCC) de los sintomas psicoticos. El principal obje-
tivo de la TCC en la psicosis, de manera especial en aquella que se muestra resistente
a la medicacion, es reducir la intensidad de los delirios y alucinaciones (asi como el
malestar relacionado) y promover una participacién activa del paciente en la reduc-
cion del riesgo de recaida y del nivel de discapacidad social. Las intervenciones se
centran en la exploracion racional del caricter subjetivo de los sintomas psicéticos,
cuestionando su evidencia y sometiendo tales creencias y experiencias a pruebas de
realidad (Penn et al., 1996). También se utilizan técnicas dirigidas a reducir la impli-
cacién emocional asociada a la omnipotencia de las creencias delirantes y experien-
cias alucinatorias mediante explicaciones normalizadoras de los sintomas (Rund
et al., 1999) o procedimientos para aumentar las estrategias adaptativas de afronta-
miento, que pueden estar siendo ya utilizadas por el paciente (Green, 1996).

Segun Bustillo et al. (2001), los ensayos aleatorios controlados disponibles propor-
cionan una evidencia preliminar acerca de la eficacia de la TCC en la reduccién de
los delirios y las alucinaciones en pacientes resistentes a la medicacion, asi como del
beneficio de su uso como complemento de la farmacoterapia en la psicosis aguda.
Perona y Cuevas (1999), que han llevado a cabo una revision sistematica tanto de
los disefios experimentales de caso tnico aplicados al tratamiento de las ideas deli-
rantes (Roder et al., 1996) como de los estudios aleatorizados con grupo control (Be-
llack et al., 1999), llegan a una serie de conclusiones acerca de la efectividad de las
terapias cognitivo conductuales para los sintomas psicéticos:

 Pueden reducir los sintomas psicéticos positivos y la angustia asociada a ellos
en mayor medida que la ausencia de tratamiento; sin embargo, no se ha de-
mostrado que sus efectos sean superiores a los de otras estrategias psicoldgicas.

* Se ha mostrado mds eficaz para los sintomas psicéticos residuales que para los
sintomas agudos.

» No produce un empeoramiento de los sintomas psicoticos positivos, pero tam-
poco reduce el riesgo de recaidas.

« Tiene un efecto débil sobre los sintomas negativos y el funcionamiento social.
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» Parece ser mds efectiva con las ideas delirantes que con las alucinaciones
auditivas.

» No hay pruebas hasta el momento de que su efecto sea debido a su influencia
especifica sobre las creencias disfuncionales.

» No hay pruebas sobre qué estrategia cognitivo conductual puede ser mas efec-
tiva con los sintomas psicéticos.

Si se tienen en cuenta las conclusiones de Perona y Cuevas, esta linea de trabajo,
aunque prometedora, debe ser todavia investigada con nuevos ensayos controlados.

Entrenamiento en habilidades sociales y de la vida diaria, y en resolucion de
problemas. El entrenamiento en habilidades para personas psiquidtricamente disca-
pacitadas es hoy una modalidad terapéutica plenamente establecida en todos los pro-
gramas de rehabilitacién. Se fundamenta en la presencia de déficit en las habilida-
des sociales y de la vida diaria, que dificultan el mantenimiento en la comunidad de
los pacientes con enfermedad mental grave. El tratamiento farmacolégico, por si
mismo, no ensefia ni fortalece la competencia en las funciones instrumentales, las re-
laciones sociales o el desempeiio laboral. Para ello es necesario el entrenamiento es-
pecifico de las habilidades implicadas en el funcionamiento personal y social de las
personas que manifiesten problemas en estas areas. El objetivo de la rehabilitacion
no es curar la enfermedad, sino mejorar el funcionamiento, el nivel de adaptacién y
la calidad de vida.

Las habilidades sociales han sido descritas por Liberman et al. (1986) como con-
ductas interpersonales instrumentales y socioemocionales. Las primeras sirven para
mantener y mejorar la independencia y la supervivencia en la comunidad; las se-
gundas, para establecer, mantener e intensificar las relaciones de apoyo personal.

La literatura acerca del entrenamiento en habilidades es muy amplia; los programas
en esta materia han sido validados a través de un amplio espectro de lugares de trata-
miento, periodos de tiempo y subgrupos de pacientes; se han ido ampliando los obje-
tivos de tratamiento y el tipo de personal utilizado en los entrenamientos; y se han di-
versificado las técnicas usadas para promover y mantener los cambios conductuales.

Penn y Mueser (1996), en su revisidn acerca del tratamiento psicosocial de la esqui-
zofrenia, resumen los resultados de los estudios controlados sobre entrenamiento en
habilidades sociales y sugieren las siguientes conclusiones:

 Las personas con esquizofrenia pueden aprender una amplia gama de habilida-
des sociales, desde las mas simples a las mas complejas, tales como ser aser-
tivo o tener la habilidad de sostener conversaciones.

» La mejoria en las habilidades sociales después del entrenamiento es evidente
con respecto a los patrones de conducta especifica, pero los cambios en los sin-
tomas y en el funcionamiento comunitario son menos evidentes.

« El entrenamiento en las habilidades sociales necesita ser proporcionado du-
rante un amplio periodo de tiempo, un afio o més.

Bustillo et al. (2001), en una revisién de ensayos clinicos controlados ya mencio-
nada, concluyen que el entrenamiento en habilidades sociales ha sido ampliamente
exitoso para el aprendizaje de conductas especificas; asimismo, consideran que se
han demostrado resultados fundamentalmente positivos en los programas de empleo
protegido, por lo que recomiendan el uso de este tipo de intervencién psicosocial.
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Rehabilitacion neuropsicoldgica. Diversas investigaciones han documentado que
la disfuncién cognitiva es también una caracteristica distintiva de la esquizofrenia.
Desde las clasicas descripciones psicopatoldgicas de Kraepelin y Bleuler, que pu-
sieron de manifiesto la relevancia de las alteraciones de los procesos de atencion y
cognitivos, este aspecto se ha considerado con un interés creciente, acentuado du-
rante la tltima década.

Addington y Addington (1999) han encontrado que ciertos aspectos del proceso cog-
nitivo como la habilidad verbal, la memoria verbal y el funcionamiento ejecutivo
aparecen como predictores de la capacidad de resolucién de problemas sociales y
podrian considerarse como factores limitantes.

Spaulding et al. (1994) han propuesto un modelo trifactorial acerca de las disfuncio-
nes cognitivas en la esquizofrenia, con implicaciones para la evaluacién y el trata-
miento. El primer factor de disfuncién neuropsicolégica seria estable, generalizado y
ligado a la vulnerabilidad. El segundo factor entorpeceria el funcionamiento ejecu-
tivo, la memoria y las habilidades conceptuales, ademads estaria ligado al episodio y
remitiria espontdneamente tras desaparecer este tltimo. El tercer factor seria similar
al anterior pero de caricter residual y podria ser objeto de tratamiento psicosocial.

Otros autores han desarrollado modelos explicativos integradores de los hallazgos
acerca del curso de la esquizofrenia, donde los factores neuropsicolégicos desempe-
fian un papel mediador central, tanto en la evolucién psicopatolégica (Nuechterlein
et al., 1994) como en el desempefio social y comunitario de los pacientes (Liberman
et al., 1986; Green y Nuechterlein, 1999), por lo que demandan una atencién directa
sobre ellos, si el objetivo terapéutico es reducir la discapacidad.

A pesar de la heterogeneidad de los procedimientos metodolégicos, algunos estudios
han apuntado resultados prometedores; otros, por el contrario, consideran que los
hallazgos acerca de la eficacia directa de la rehabilitacién cognitiva no son conclu-
yentes (Bellack er al., 1999).

La discusidn sobre los efectos del tratamiento cognitivo en los pacientes esquizofréni-
cos sugiere la posibilidad de al menos tres tipos de mecanismos (Spaulding et al., 1999):

1. Protésicos, cuando se establecen nuevas habilidades para reemplazar o com-
pensar las habilidades deterioradas.

2. De recuperacion, cuando los procesos dafiados se someten a un restablecimiento.

3. Reorganizativos, cuando las condiciones ambientales fortalecen la reorganiza-
cion funcional de los procesos disociados por la psicosis aguda.

Programas terapéuticos individualizados e intervenciones holisticas

Una de las metas principales del tratamiento de enfermos con psicosis grave es en-
contrar el equilibrio entre la sobreestimulacion y la infraestimulacion. Segtin el mo-
delo ampliamente aceptado de estrés-vulnerabilidad de la esquizofrenia y de la psi-
cosis, la sobreestimulacién conduce a la exacerbacién de los sintomas y a la recaida,
mientras que la infraestimulacién favorece la pasividad excesiva y el aislamiento
(como se vio en pacientes institucionalizados durante largo tiempo).

El equilibrio adecuado no solo varia entre individuos, sino que ademads debe ser dife-
rente para el mismo enfermo en distintos momentos de su evolucién. Por lo tanto,
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para alcanzar el mejor resultado en términos de adherencia a la medicacién y otras fa-
cetas de los cuidados que se brinden al paciente, el programa de atencidn tiene que
ser disefiado individualmente y, en consecuencia, ajustado segun las circunstancias de
cada paciente en cada momento evolutivo. Se debe advertir que todo ello es mas di-
ficil de alcanzar en un escenario no institucional, debido a que los pacientes disponen
de mads libertad y oportunidades para elegir su propia conducta en general. Actual-
mente no hay suficiente consenso sobre las pautas a seguir entre las variadas posibi-
lidades que requiere un tipo de cuidado tan individualizado y, por ello, la atencién co-
munitaria de enfermos con psicosis severa alin requiere nuevas investigaciones.

Pero no solo el enfoque terapéutico ha de ser personalizado y contextualizado todo
el tiempo, sino que las intervenciones terapéuticas han de tener un cardcter holistico;
es decir, integral, comprensivo. La complejidad de los problemas que afectan al en-
fermo y su ambiente han de ser afrontadas desde varias perspectivas y con varios re-
cursos terapéuticos combinados. Por ejemplo, hay consenso sobre la conveniencia
de ofrecer tratamiento farmacolégico y cuidados psicoterapéuticos de forma combi-
nada; incluso pueden asociarse varias de las técnicas de base psicoldgica, de manera
simultdnea o escalonada.

La complejidad mencionada ha llevado a algunos autores a sistematizar modelos
complejos de intervencién que, partiendo del progresivo conocimiento acumulado,
integren diversos procedimientos terapéuticos que hayan mostrado validez para
abordar aspectos parciales del funcionamiento personal y social de los pacientes.
Estas aproximaciones integradoras, sin pretender ser definitivas, representan un in-
tento por superar el reduccionismo y la simplificacién que a veces supone la meto-
dologia de investigacién, mds orientada al contraste de modelos que al efecto que su
combinacidén pueda tener en la evaluacién de resultados. Sin embargo, la eleccién de
los componentes, el peso relativo de cada uno de ellos en el conjunto, el modo y
orden de su presentacidn, el tiempo de exposicion y la eficiencia conjunta frente a
otros procedimientos deben ser debidamente acreditados, a pesar de la complejidad
que implica.

Roder et al. (1996) han desarrollado un programa denominado Terapia Psicoldgica
Integrada (IPT, por su sigla en inglés: Integrated Psychological Therapy), para su
empleo en grupos, que consta de cinco subprogramas orientados a la terapia de los
trastornos cognitivos y de la conducta social tipicos de la esquizofrenia:

1. Diferenciacién cognitiva
Percepcion social
Comunicacién verbal

Habilidades sociales

A

Resolucion de problemas interpersonales

Partiendo del hecho de que la conducta estd jerarquicamente organizada y que en la
esquizofrenia se da una alteracidon de los procesos cognitivos basicos, estos autores
llegan a la conclusion de que para que la terapia sea efectiva, primero hay que tra-
bajar con los procesos cognitivos. Habilidades bdsicas como concentracion, forma-
cion de conceptos, capacidad de abstraccion, capacidad perceptiva y memoria deben
ser practicadas en primer lugar para desarrollar luego formas mas complejas de con-
ducta social.
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De acuerdo con estas premisas, los primeros subprogramas se centran en las funciones
cognitivas bdsicas. Una vez que estas se han desarrollado, el objetivo se dirige a la
tarea mas compleja de adquisicion de habilidades sociales y resolucién de problemas.
Cada subprograma avanza de manera progresiva, graduando el nivel de las tareas re-
queridas, tanto en su complejidad como en el grado de posible implicacién emocional.

La formacion de habilidades para manejar las emociones y los afectos desempeiia
también un papel particularmente importante dentro de cada subprograma. Puesto
que las situaciones potencialmente estresantes tienen un efecto disfuncional en las
personas que padecen un trastorno esquizofrénico, los ejercicios de cada subpro-
grama comienzan centrandose en tareas emocionalmente neutras para ir pasando pos-
teriormente a tareas o contenidos emocionalmente estresantes. En los estadios avan-
zados de la terapia se hace mas énfasis en el afrontamiento del estrés emocional.

Otro ejemplo seria el procedimiento psicoterapéutico individual para la esquizofre-
nia disenado por Hogarty et al. (1995) al que denominan Terapia Personal (PT, por
su sigla en inglés: Personal Therapy) y que intenta superar las limitaciones de la psi-
coterapia tradicional con este tipo de pacientes. Estos autores han modificado el
“modelo centrado en la persona” para adaptarse al trastorno neurocognitivo subya-
cente, minimizar el potencial efecto iatrogénico de la medicacién antipsicética de
mantenimiento, controlar las fuentes de sobreestimulacion ambiental y llevar a cabo
la terapia cuando la gestién de la crisis ha terminado y puede asegurarse la estabili-
dad. Por medio de estrategias graduales de afrontamiento interno, la PT intenta pro-
porcionar un crecimiento de la conciencia de vulnerabilidad personal, incluyendo
“sefiales internas” de alteracion emocional. El objetivo es potenciar la prevencion de
recaidas y la reintegracion social del paciente a través del desarrollo de la concien-
cia de la enfermedad; la competencia para la vigilancia y el autocontrol de los esta-
dos emocionales; la expresién apropiada de emociones y la evaluacién de la res-
puesta provocada en los otros; asi como la asuncién progresiva de responsabilidades
y actividades ocupacionales.

En resumen se puede decir que durante estas tltimas décadas se ha acumulado un
notable corpus de base cientifica acerca de la efectividad de algunos procedimientos
(psicoeducativos) y de resultados prometedores en otras técnicas (terapia cognitiva
de los sintomas psicéticos, entrenamiento en habilidades sociales, rehabilitacién
cognitiva). Todos estos procedimientos, junto con un tratamiento farmacoldgico ade-
cuado y otros cuidados orientados a la integracién social, pueden mejorar los resul-
tados en términos de sintomas psicéticos, reingresos hospitalarios, funcionamiento
personal y calidad de vida, permitiendo el tratamiento y mantenimiento del paciente
en la comunidad.

Esta base cientifica, paraddjicamente, no siempre es trasladada con eficiencia a la
oferta de tratamiento de los servicios de salud mental, sino que su asimilacion es ar-
bitraria y desigual a través de los diferentes sistemas de servicios. Los problemas
administrativos, organizativos, de capacitacién profesional y dotacién de recursos
no deberian pasar por alto el derecho de los pacientes con esquizofrenia a recibir el
tratamiento mds efectivo para su trastorno. Los servicios de salud mental deberian
incorporar de forma sistemadtica estos nuevos enfoques a su estructura organizativa
y orientar prioritariamente hacia ellos sus recursos, frente a otros procedimientos
que han mostrado menor o nula eficacia. Para ello es imprescindible la divulgacién
de este conocimiento entre administradores y clinicos, asi como la formacién y el
entrenamiento de los profesionales que han de desarrollar los planes de tratamiento.
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Las investigaciones contindan su curso abriendo nuevas perspectivas terapéuticas
y han de responder a cuestiones como la intervencién mds adecuada para cada perfil
de paciente, la duracién del tratamiento o la integracién adecuada de las diferentes
estrategias terapéuticas que vayan demostrando su efectividad. Una actitud, por parte
de los gestores y clinicos, orientada a la actualizacion y puesta en practica de este
creciente conocimiento de lo que se puede hacer frente a un trastorno tan grave como
la esquizofrenia, permitird un mayor optimismo de aquellos que lo padecen y sus
familiares.

Programa de atencion comunitaria a personas con trastornos psicéticos

Los datos sobre la atencién a personas con problemas de salud mental en América La-
tina, obtenidos mediante el Proyecto Atlas-América Latina, muestran que, en general,
la orientacién de los servicios disponibles es inadecuada y la calidad de la atencién
brindada es deficitaria. Por ello, teniendo en cuenta la relevancia social del sufrimiento
que provocan y la repercusion sobre la financiacion de los servicios ptiblicos de la Re-
gion, pero también los nuevos procedimientos de tratamiento, rehabilitacion y cuida-
dos en general, es importante que los paises desarrollen programas comunitarios para
disminuir la prevalencia no tratada de los trastornos mentales, entre ellos las psicosis.

En 1990, la Iniciativa para la Reestructuracion de la Atencién Psiquidtrica en Amé-
rica Latina (Declaracion de Caracas, 1990) establecié una serie de ejes prioritarios:

a) El traslado a la comunidad de los servicios.

b) Eltraslado a la comunidad de la ensefianza y de la capacitacion de los recursos
humanos.

c¢) La ampliacion de las alternativas de atencién a las personas afectadas y a sus
familias

d) El resguardo de los derechos humanos.

e) Lahumanizacion del cuidado, y la inclusién de usuarios y familiares en el pro-
ceso de gestion.

Todos los ejes siguen siendo fundamentales para la ejecucion del Programa de Aten-
cion Comunitaria a Personas con Trastornos Psicéticos (PACTP). Por lo tanto, no
hay innovacion en lo esencial ni nuevos requerimientos a los paises. Es claro, sin
embargo, que aquellos que mas avanzaron en la reordenacion de sus servicios mejor
posicidn tendran ahora para incorporar los nuevos recursos técnicos que la comuni-
dad cientifica ofrece y la OPS recomienda.

Objetivos generales

Los programas de atencién comunitaria a personas con trastornos psicéticos han de
ser capaces, por su trascendencia social, de influir de manera relevante en las politi-
cas de salud de los paises de América Latina y el Caribe. Las guias que a continua-
cion se presentan tienen como objetivo principal el desarrollo de programas de aten-
cién comunitaria a personas con trastornos psicéticos que se puedan integrar a los
planes nacionales de salud mental que la mayoria de los paises ya han puesto en mar-
cha, contribuyendo a la consolidacién de los mismos y al desarrollo de iniciativas
orientadas a los siguientes objetivos especificos:
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Estrategias

1.

Disminuir la prevalencia no tratada.

Detectar tempranamente los primeros episodios e intervenir de forma oportuna
sobre los mismos.

Proporcionar los cuidados mds adecuados durante los episodios y las crisis, in-
cluyendo las terapéuticas mds efectivas.

Realizar un seguimiento 6ptimo durante los periodos entre las crisis.
Reducir el efecto negativo de institucionalizaciones prolongadas.

Aplicar intervenciones efectivas para prevenir el desarrollo de discapacidades
en poblaciones en riesgo y, cuando sea posible, evitar el desarrollo de la enfer-
medad misma.

Apoyar a las familias y a las personas afectadas.

Disponer de informacién epidemioldgica en la Region.

Formar y capacitar a los recursos humanos necesarios para poner en practica el
resto de las estrategias, asi como los programas de ellas derivados.

Promover la estrecha cooperacion y coordinacion entre el nivel de atencién pri-
maria de salud y el nivel especializado de atencién a la salud mental. El nivel
primario es un marco indispensable para el despliegue de los programas orien-
tados a estimular las redes locales de apoyo para las personas con trastornos
mentales de larga evolucion.

Mejorar la estructura de los servicios, es decir, el desarrollo o la consolidacién
de las redes de servicios de salud mental basados en la comunidad, tal como se
propugné en la Declaracién de Caracas.

3.1. Establecimiento de equipos interdisciplinarios que operen en y desde la
comunidad en clinicas ambulatorias, centros de dia y atencién domicilia-
ria, denominados Equipos de Salud Mental Comunitaria (ESMC).

3.2. Habilitacién de camas para la hospitalizacion psiquidtrica en hospitales
generales, denominadas Unidades de Salud Mental en Hospitales Ge-
nerales (USMHGQG).

3.3. Dependiendo del sistema judicial y penitenciario de cada pais, en algunos
casos serd necesario completar las redes de servicios con unidades foren-
ses de referencia, a las que se pueda derivar a aquellas personas con tras-
tornos psicdticos que precisen una evaluaciéon especializada, o que re-
quieran tratamiento en condiciones intermedias entre las USMHG y un
centro penitenciario.

Mejorar la dindmica funcional de los servicios, para lo cual los equipos y las
unidades deberan disponer de programas y protocolos que favorezcan la mejor
atencion posible a personas que:

4.1. Sufren de un primer episodio.

4.2. Mantienen los llamados sintomas productivos de forma continuada, con
frecuencia refractarios a los tratamientos habituales.
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4.3. Deben estar sujetas a un plan individualizado de seguimiento y manteni-
miento justificado por el desarrollo de alguna incapacidad, ya sea que mues-
tren cierto grado de deterioro, o simplemente para prevenir las recaidas.

4.4, Padecen la enfermedad, o est4n en riesgo de padecerla, pero no estn so-
metidas a los cuidados adecuados. Entre estas cabe destacar a las perso-
nas que:

4.4.1.  Son habituales de comedores, hogares de transetintes (“sin techo”)
y otros centros de acogida, sean publicos, de caridad, o adminis-
trados por organizaciones no gubernamentales.

4.4.2.  Fueron atendidas por los servicios de salud con probables psicosis
funcionales de cardcter reactivo, pero sin un diagndstico preciso
confirmado.

4.4.3.  Presentaron una buena evolucién tras un episodio esquizofrénico,
pero que tienden a descuidar la vigilancia para prevenir eventua-
les recaidas.

4.4.4. No se adhirieron al tratamiento, que mantienen activo su cuadro
psicopatologico y que suelen estar abocados a graves deterioros
clinicos y sociales, si no se les busca activamente para ofrecerles
tratamiento.

4.4.5. Tienen madre o padre esquizofrénicos, sin que ello implique ge-
neralizaciones injustificadas ni intervenciones extemporaneas.

4.5. Las personas con pérdida de habilidades que precisan de técnicas especi-
ficas de entrenamiento o reeducacién (en suma, de rehabilitacidn), debe-
rdn contar con un programa psicosocial que incluya intervenciones en
aquellas areas de discapacidad que dificulten o impidan el desempefio au-
ténomo de cualquiera de las actividades de la vida diaria, tales como:

4.5.1.  El cuidado e higiene personal.
4.5.2.  El cuidado diario del hogar: limpieza y otras tareas domésticas.
4.5.3. La alimentacién: compra de alimentos y preparacién de comidas.

4.5.4. La administracién (uso) del dinero: realizacién de compras y la
gestion de asuntos de indole personal (vg. obligaciones fiscales).

4.5.5. Habilidades sociales y de relaciones interpersonales.
4.5.6. Habilidades basicas comunes a cualquier actividad laboral.

5. Desarrollar una red psicosocial, que sea complementaria a los servicios mas tra-
dicionales dentro de los departamentos de salud. Esta red puede, idealmente, ser
formada por los propios servicios sanitarios, pero también por otros departa-
mentos gubernamentales que se ocupan del bienestar general de las personas, de

2 No se incluyen estrategias de prevencién primaria por carecer del necesario conocimiento sobre
las causas de aparicion de la enfermedad; pero si es posible que pronto puedan definirse los sinto-
mas prodrémicos en adolescentes y jovenes adultos, sobre los que seria aconsejable intervenir para
evitar el desarrollo de la enfermedad.
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la promocién de empleo, etcétera. En determinados paises pueden constituir ac-
tividades prestadoras de servicios auspiciadas desde los gobiernos, pero ejecu-
tadas de manera concertada por agencias no gubernamentales, instituciones pri-
vadas, o por las asociaciones de autocuidado constituidas por las personas
afectadas y sus familias. Esta puede ser la inica alternativa en paises con menor
nivel de desarrollo, pero en todo caso el Estado es el responsable subsidiario de
la misma.? Esta estrategia puede inspirarse en el Documento de Consenso In-
ternacional de la Red Maristdn (1999) y, de acuerdo con dicha orientacién,
puede resumirse su diversificacion en las siguientes ramas:

5.1. Programas orientados a asegurar un alojamiento adecuado.

5.2. Programas orientados a conseguir la autonomia econdmica y la integra-
cion laboral de las personas objeto de este documento, mediante:

5.2.1. Formacién laboral y profesional.

5.2.2. Espacios para desarrollar programas que permitan la ocupacién y
la promocién de empleo.

5.2.3. Programa alternativo de subsidios que posibilite la autonomia eco-
némica de las personas afectadas, cuando el programa ocupacio-
nal no es suficiente.

5.3. Tiempo libre: la vivienda adecuada, la actividad ocupacional y la autono-
mia econdémica, en ocasiones, no bastan para la integracion social de estas per-
sonas. La red de apoyo psicosocial deberd ofrecer actividades de tiempo libre
para aquellas personas que tienen dificultades en el desarrollo de relaciones in-
terpersonales o que carecen de iniciativa para ocupar adecuadamente su tiempo
libre.

5.4. Movilidad y comunicaciones: las oportunidades de integracién deben ase-
gurar que las personas afectadas por un trastorno psicético puedan tener acceso
real a los medios de transporte y comunicacién actuales. Esto es: tener la opor-
tunidad de acceder a ellos, de poderlos financiar y ademas saberlos usar (en
cuyo defecto deberdn ser entrenados en su manejo).

6. Reducir el estigma.

6.1. Desarrollo sostenido de intervenciones de educacién para la salud mental
en los ambientes educativos.

6.2. Ejecucién de programas dirigidos a la modificacién de actitudes dentro de
los medios de comunicacién social. Deben realizarse de forma periddica,
teniendo en cuenta la movilidad de los profesionales.

7. Ofrecer apoyo a las familias, y a las redes naturales de apoyo, en tres vertien-
tes: atencion psicoldgica y moral; capacitacion para que puedan prestar cuida-
dos a la persona afectada con quien conviven, y oportunidades reales de parti-
cipar en el disefio y seguimiento de los programas de cuidado.

3 No puede ocultarse que aqui queda abierto un amplio debate sobre el modelo de “estado de bie-
nestar” que por el que cada pais opte. Parte substancial de ese modelo serd la forma de provision
de los servicios: ¢deben ser prestados por funcionarios piblicos o por la iniciativa privada, con
animo de lucro o sin €l, bajo la tutela del Estado?
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Promover la investigacion que permita aportar nuevos datos epidemiolédgicos en
la Regién respecto a las psicosis funcionales, exceptuadas las de naturaleza
afectiva. Entre ellos destacan por su interés estratégico:

8.1.

8.2

8.3.

8.4.

La tasa de prevalencia no tratada y la caracterizacion de las personas con
psicosis que forman los grupos poblacionales que no reciben tratamiento.

La tasa de prevalencia tratada, que deberia incluir la proporcién de los
distintos subtipos diagnésticos incluidos en los apartados F20-F29 de la
CIE-10, y los subtipos segun la “clasificacion del curso longitudinal de la
esquizofrenia” del DSM-IV.

Las instituciones publicas o privadas que intervienen en la atencién, el
consumo de servicios que originan y, como consecuencia, el costo esti-
mado de la enfermedad, segtn los subtipos de la misma.

El desarrollo de tecnologias de evaluacién de servicios que permitan iden-
tificar los modelos de trabajo mds eficientes y mas satisfactorios, para que
sirvan de base como centros de demostracion y para la capacitacion de
gestores y de recursos humanos en general.

Contribuir a la movilizacién institucional dirigida a lograr el consenso nacional
sobre programas de atencién comunitaria a personas con trastornos psicoti-
cos (PACTP), asi como la cooperacién efectiva entre los distintos poderes del
Estado —parlamentario, judicial y ejecutivo—, y entre los distintos niveles de
las administraciones publicas: gubernamental, provinciales y locales.

Objetivos, guias operativas y programas de los PACTP

Las nueve estrategias concebidas para poder alcanzar los objetivos del PACTP se
han concretado en un conjunto de guias operativas. Las autoridades de los paises y
provincias podrdn encontrar en ellas las orientaciones y recomendaciones sobre
como desarrollar las redes de servicios, como elaborar programas de atencién espe-
cificos a los grupos destinatarios del PACTP, o cémo trabajar con la comunidad y la
sociedad en su conjunto (cuadros 13 y 14).
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Cuadro 13. Adaptacion de las guias operativas al nivel de desarrollo de los paises de la
Region.

Guias operativas

Paises grupo A
con Menos recursos

Paises grupo B
con mas recursos

. Formar y capacitar
recursos humanos

Creacion de Equipos de Salud Mental
Comunitaria (véase la Guia operativa 2)

e Creacion o desarrollo de la especiali-
dad de enfermeria en salud mental
Reciclaje de los psiquiatras y demas
profesionales de salud mental

. Optimizar la eficien-
cia, la cooperacion y
la coordinacion con la
atencion primaria de
salud

e Entrenamiento de agentes de salud
para acciones de salud mental

e Reconocimiento y tratamiento de las
personas con trastornos psicoticos
en las unidades de atencién primaria

Coordinacion del flujo del paciente
entre la atencion primaria y los Equi-
pos de Salud Mental Comunitaria
(ESMC)

Deteccion y seguimiento de casos

. Completar las redes
de servicios
comunitarios

ESMC moviles o instalados en las uni-
dades de atencion primaria o en hospi-
tales generales

Unidades de SMC con hospital de
dia, talleres de terapia ocupacional,
grupos psicoterapeuticos

. Dotar a los hospitales
generales de camas
especificas

Camas para ingreso en hospitales
generales

Unidades de internacién psiquiatricas
en hospitales generales

. Establecer programas
y protocolos de aten-
cioén a la persona con
trastorno psicético

e Medicacion basica para los TP en las
unidades de salud

e Deteccion precoz de casos (primer
episodio)

® Psicoterapia grupal de apoyo al
paciente y familiares

Protocolos especificos para el primer
episodio y para pacientes méas
graves

e Medicacion neuroléptica de nueva
generacion

Terapias (ocupacional, psicoeduca-
tiva, etc.)

Tratamiento comunitario asertivo para
los casos mas graves

. Establecer programas
de rehabilitacion

Orientar los recursos en funcion del
Programa y adecuar los programas a
los medios disponibles

. Desinstituciona-

e Respeto a los derechos humanos y

e Transformacion a profundidad de la

lizacion vigilancia sanitaria en los hospitales institucion
psiquiatricos e Alternativas al hospital psiquiatrico
e Evaluacion y caracterizacion de los (guias operativas 3y 4)
internados
e Revision de los casos ingresados en
unidades forenses
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Cuadro 13.

(continuacion)

Guias operativas

Paises grupo A
con menos recursos

Paises grupo B
con mas recursos

8. Alojamiento * Apoyo a la familia para manutencién e Apoyo domiciliario (domicilio propio,
alternativo del paciente en la residencia familiar familia sustituta; pensién) alojamiento
0 cercana a ésta supervisado; alojamiento asistido
e Evaluacion de las necesidades de
vivienda
9. Promover el empleo Orientar los recursos en funcion del Estimulo a la creacion de empresas
y la ocupacion Programa y adecuar los programas sociales
remunerada a los medios disponibles
10. Otros enfoques y
cuidados
11. Apoyar a la familia
y a la red natural de
apoyo
12. Luchar contra el e Campafias dirigidas a poblaciones e Campafias mas elaboradas, con
estigma de las psico- especiales: pacientes y familiares, seminarios y otras presentaciones,
sis y esquizofrenia profesionales de salud, periodistas, con la participacion de pacientes
policias, etc. y familiares.
e Estimulo a la legislacion contra la e Juegos en escuelas
discriminacion e Campafias en los medios de
comunicacion.
13. Promover la e Organizar sistemas de informacion ¢ Estudios de eficacia de las interven-

investigacion

béasica epidemioldgica
e Grupos focales para encontrar las
necesidades, trayectorias del trata-

miento, tratamientos alternativos, etc.

ciones realizadas
Evaluacion sistematica de los
servicios
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Guia Operativa 1
Formacion y capacitacion
de recursos humanos

Esta guia trata de establecer criterios para lograr que la ensefianza se convierta en
una estrategia de cambio en la orientacién tedrica, metodoldgica y practica de los
servicios de salud mental involucrados en el tratamiento de personas afectadas de
psicosis. Esto supone enfoque comunitario por parte de la red de servicios sanitarios
y una disposicién para el aprendizaje permanente por parte de las instituciones edu-
cativas. Implica, ademads, un equilibrio dindmico entre los aspectos que se deben
conservar (por ejemplo, las identidades profesionales y sus dreas de competencia)
y aquellos que conducen a innovaciones que garanticen relaciones mutuamente
transformadoras entre el contexto social y comunitario y los procesos de salud-
enfermedad y de atencion.

Para un programa con esta orientacién es necesario comprometer institucionalmente
a los participantes: los sectores de salud y educacién (universidades) y las organiza-
ciones comunitarias.

Los gobiernos de la Regidn estdn impulsando estrategias para transferir la atencién
del paciente psicético desde el hospital psiquidtrico hacia los servicios comunitarios,
descentralizando los servicios para la atencién de la salud mental. La inclusién de la
atencién de pacientes afectados de psicosis en este proceso y el éxito de los progra-
mas basados en estos servicios descentralizados, de enfoque comunitario, depende
en gran parte de la disponibilidad de recursos profesionales adecuados.

Programas de formacion profesional de pre y postgrado
Objetivos

El objetivo general es la promocién de programas de formacién y capacitacion
en la atencién comunitaria del paciente afectado de psicosis, segtn los siguientes
criterios:

1. Articulacion de las actividades educativas, de servicio y comunitarias, en todos
los programas de formacion y capacitacidn. Para este objetivo se requiere la in-
tegracion de los tres sectores involucrados en todos los niveles de formacién,
tanto de pregrado como de postgrado, de médicos, psicélogos, enfermeros y tra-
bajadores sociales dedicados a salud mental, asi como de otros profesionales
que intervienen en este campo.

2. Disefio de la ensefianza basada en la resolucién de problemas.

3. Ejecucioén de las actividades de ensefianza en las unidades especializadas de la
red de servicios de salud mental (centros de salud mental, hospitales de dia, etc.)
y en los centros de atencién primaria que incluyan la atencién de estos pacien-
tes, para vincularla estrechamente a las practicas de los servicios.
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Vinculacién de la ensefianza al desarrollo comunitario, mediante la integracién
de las asociaciones de familiares, organizaciones de la comunidad y lideres co-
munitarios en los programas de formacién y en los trabajos de campo para la
ensefianza y la investigacién. Esto implica superar la idea tradicional de exten-
sién a la comunidad y tender a la participacion efectiva de la misma.

Requerimientos de los participantes

Para el logro de estos objetivos es necesario reorientar las acciones de las universi-
dades, los servicios y la comunidad en la siguiente direccion (figura 1):

Universidades e institutos de capacitacion

Es necesario innovar en los contenidos curriculares, en la metodologia de la ensefianza-
aprendizaje y en la investigacion de la enfermedad psicética, con el propdsito de si-
tuarla en relacién con los contextos sociales y comunitarios.

a.

Orientar la ensefianza de pregrado y postgrado en funcién de las practicas de
atencion en los servicios y en la comunidad.

Generar razonamientos sobre el proceso salud-enfermedad, atencion, capaci-
tacion y adquisicion de habilidades para el ejercicio profesional en contextos
comunitarios.

Integrar los conocimientos a través de una participacion efectiva en practicas
interdisciplinarias.

Articular las competencias especificas necesarias de cada profesiéon con el es-
cenario real de las practicas de los servicios y los ambientes comunitarios, a fin
de generar consensos entre cuerpo docente, alumnos, servicio y comunidad.

Formular una metodologia de ensefianza basada en la resolucion de problemas
y la ensefianza asistida o tutorial en pequefios grupos.

Vincular la investigacion cientifica de la enfermedad con la ensefianza aplicada
a proyectos con los servicios y, cuando esto sea posible, con la participacion de
la comunidad. Los resultados de la investigacion deberdn ser compartidos con
los servicios y discutidos con la comunidad.

Figura 1. Diagrama de interrelacion en los programas de capacitacién

UNIVERSIDAD SERVICIOS
Ensefianza basada Unidades especializadas de salud mental
en la resolucion de problemas Centros de Atencién Primaria
COMUNIDAD

Definicién de prioridades de servicios y cuidados
Practicas de autocuidado personal, familiar y comunitario
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Los servicios

1. Vincular la ensefianza y la investigacion con la préctica de los cuidados que se
prestan en cada dispositivo! de la red, asi como garantizar la continuidad del
vinculo.

2. Articular Ia totalidad de la red de atencién de la salud mental, a través de me-
canismos de referencia y contra-referencia e, idealmente, de protocolos de de-
sempefio de los diferentes niveles de atencidn, para asegurar la formacién con-
tinua de los centros de atencién primaria.

3. Incluir en las actividades de capacitacion programadas por los servicios a las fa-
milias y a las organizaciones de la comunidad que participan o brindan cuida-
dos a los pacientes, independientemente de las actividades de informacién o
capacitacion especificamente dedicadas a ellas.

4. Reflejar en los programas de capacitacion la atencién multiprofesional que re-
ciben los pacientes.

La comunidad
1. Comprender a la comunidad en términos de territorio, poblacién y organizacion.

2. Propiciar el desarrollo de organizaciones comunitarias, en el caso de que no
existan, desde los servicios y la universidad, con el fin de incorporarlas en los
programas de capacitacion.

3. Incluir a la comunidad en los programas de capacitacion de estrategias para el
fortalecimiento de las capacidades y habilidades de personas y organizaciones
que brindan cuidados a personas con afeccion psicética.

4. Procurar la participacién de la familia y la comunidad en el autocuidado y, en
lo posible, en los programas de los servicios.

Temas de la ensefianza

Se entendera el aprendizaje como una respuesta natural del alumno a los desafios de
una situaciéon problema, y la ensefianza estard basada en la participacién activa, en
el didlogo constante entre profesores y alumnos, y en la construccién conjunta de un
nuevo conocimiento transformador de la realidad.

El enfoque pedagdgico no estard basado en el especialista ni en los contenidos por
materias, que habitualmente no se integran; la ensefianza se organizard en funcién
de areas de problemas existentes en la atencidn de esta poblacién, para crear las po-
sibilidades de interdisciplinariedad en el proceso mismo de construir el conoci-
miento. Deben ser cubiertas, como minimo, las siguientes areas tematicas:

1. Organizacién comunitaria.

I Se consideran dispositivos los diferentes espacios o establecimientos en los que se proporcionan
cuidados a las personas con trastornos psicéticos, tales como el hogar propio, la familia sustituta,
las casas-hogar, las comunidades terapéuticas y los hospitales, entre otros.
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Métodos

Los

Planificacién, programacién y gestion de servicios, especialmente los dedicados
a la atencién del enfermo psicético, asi como disefio de estrategias para la in-
clusion de esta atencién en los servicios de atencion primaria.

Epidemiologia, sistemas de registro y estadistica.

Estrategias de intervencién comunitaria e institucional. Capacitacién para la
conformacién de redes alternativas de soporte psicosocial para personas afecta-
das de psicosis.

Estrategias para la formacién, coordinacién y funcionamiento de equipos inter-
disciplinarios de salud mental para la atencién del enfermo psicético.

Capacitacion en técnicas grupales con pacientes psicoticos, familias y grupos de
ayuda.

Psicopatologia y psicofarmacologia clinica especifica; manejo de los psicofar-
macos en los casos refractarios al tratamiento habitual; conocimiento de los psi-
cofarmacos en los programas de sostenimiento y prevencion de recaidas.

Intervenciones psicoeducativas de base conductual o cognitivas; estrategias
para la transmisién de estas técnicas a cuidadores y familias.

Investigacion.

métodos a emplear deben ser los siguientes:

Diversificaciéon de los escenarios para el proceso ensefianza-aprendizaje, en ser-
vicios y organizaciones de la comunidad, ademads de las aulas universitarias.

Incorporacién de profesores y alumnos a la produccién de servicios, para lograr
la articulacion teoria-prictica y ensefianza-aprendizaje.

Participacién de la comunidad en el proceso de aprendizaje, mediante reuniones
para discutir problemas de la atencién-rehabilitacién-integracién social y comu-
nitaria, a fin de descubrir nuevos contenidos, que apunten a nuevas practicas,
para responder a nuevos problemas de la atencion.

Estas metodologias:

Posibilitan la lectura e intervencién rdpida sobre la realidad de la atencién de
salud mental.

Favorecen la interaccidn entre los diversos actores, a través de la participacion
y la vivencia colectiva.

Permiten la construccion colectiva de conocimientos.
Estimulan la creatividad en el disefio de soluciones.
Fomentan la necesaria libertad en el proceso de pensar y actuar.

Permiten el intercambio y la potenciacién entre las diversas disciplinas por la
participacion conjunta en las practicas concretas de intervencién, al compartir
el disefio de objetivos y de acciones de atencidon.
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Evaluacion

La evaluacién es una etapa bdasica de todo el proceso, tanto la autoevaluacioén per-
manente de los programas de formacién y capacitacién, como la evaluacién externa
periddica o esporadica. En la evaluacién permanente deberdn tenerse en cuenta los
siguientes aspectos:

1. Innovaciones en relacidn a los contextos socio-comunitarios particulares.

2. Logros en la direccionalidad social de los contenidos y las respuestas de la co-
munidad y las familias.

Enfoque epidemiolégico de la formacion.

4. Articulacién de conocimientos de la clinica, la rehabilitacion e integracion so-
cial y comunitaria del enfermo.

Respecto de la metodologia de la ensefianza
1. Efectividad del enfoque multiprofesional e interdisciplinario.

2. Logros en el abordaje interdisciplinario para la resoluciéon de problemas tanto
de la atencion como de la rehabilitacion e integracion socio-comunitaria.

3. Incorporacién regular de los profesionales de los servicios y de los participan-
tes comunitarios al proceso de enseflanza-aprendizaje.

4. Posibilidades de creacion de escenarios en la comunidad y en los servicios para
la ensefianza en todos los niveles de formacion.

Consideraciones especificas sobre la capacitacion del personal
paramédico y voluntariado

En la capacitacion del personal paramédico y del voluntariado, resulta pertinente re-
cuperar las practicas de alto impacto, desarrolladas en el marco de los programas in-
tracomunitarios de finales de los afios sesenta y setenta realizados en diversos luga-
res de Latinoamérica; se debe hacer énfasis en su relectura para obtener resultados
concretos en el establecimiento de programas, asi como el enriquecimiento mutuo
entre los profesionales, los técnicos y la comunidad.

Algunos de estos programas pretendieron lograr una cobertura total a través de la
Pirdmide de Delegacion de Funciones, en la que se distinguen cinco niveles:

D1 Profesional jefe del programa
D2 Profesionales del equipo de salud general
D3 Técnicos: paramédicos, profesores, sacerdotes

D4 Monitores: voluntarios, familiares de pacientes, enfermos
recuperados, etc.

D5 Comunidad que aprende

Para cada nivel se definen las caracteristicas minimas operantes, que combinan las
capacidades y potencialidades de los niveles comunitarios con conocimientos médi-

31



ATENCION COMUNITARIA A PERSONAS CON TRASTORNOS PSICOTICOS

cos mas formales, transmitidos en forma operativa y centrados en una practica efec-
tiva mds que en la ensefianza académica. Esas definiciones se traducen en la elabo-
racion conjunta de materiales educativos (manuales) adaptados especificamente a
los recursos y la cultura local en la cual se inserta el Programa.

Para el nivel D5 los objetivos son el reconocimiento y el diagndstico popular de la
patologia mental; el reconocimiento y modificacion de las actitudes que impiden el
tratamiento precoz, promueven la invalidez y dificultan la rehabilitacién y reinser-
cién; el reconocimiento y la activacién de recursos locales para el tratamiento reha-
bilitacién y educacion. Respecto a la metodologia de ensefianza-aprendizaje, se re-
comienda la ensefianza programada a través de preguntas y respuestas, articulando
los elementos de la cultura popular con los de la cultura médica, asi como la cons-
truccién de las unidades docentes con esquemas de arbol 16gico.

Para el nivel D4 se pretende, ademds de los objetivos anteriores, que los monitores
intervengan en la resolucion, tratamiento y rehabilitacién de casos, siempre articu-
ladamente con los niveles superiores de la pirdmide, pero esencialmente que contri-
buyan a consolidar el arraigo y organizacion local del Programa, motivando a la co-
munidad, organizando grupos docentes, movilizando recursos comunitarios, etc.

El nivel D3 es un técnico o lider formal dentro del Programa, que aglutina y orga-
niza a los grupos D4 en centros comunitarios de salud mental (virtuales o reales) por
cada 10.000 habitantes. La metodologia docente incluye el conocimiento previo de
las unidades destinadas a los niveles D5 y D4, y luego las propias de su nivel, esen-
cialmente por autoadministracién y supervisién. Los contenidos se refieren a salud
mental, comunidad, manejo clinico de casos y practica supervisada.

El nivel D2 esta constituido por un profesional de salud general, no médico, que tra-
baja en el nivel de atencién primaria o comunitaria. A los objetivos de reconoci-
miento y resolucién de los niveles anteriores se agrega la programacién y supervi-
sién para un drea de hasta 25.000 habitantes. Los objetivos formativos a este nivel
incluyen el conocimiento de las unidades de formacién de D5 a D2, visitas y practi-
cas en terreno, asi como clases y seminarios académicos que incluyen aspectos de
ciencias sociales, salud mental y clinica y nosologia psiquidtrica.

El nivel D1 corresponde al jefe del programa en el territorio, que puede ser un mé-
dico general, un psic6logo o un psiquiatra entrenados en una modalidad de trabajo
integral. Su minimo operante es el reconocimiento y resolucién de todos los proble-
mas que puedan presentarse en el territorio, y la capacidad de negociar su resolucién
mas alld de este, si la demanda de recursos especificos lo exige. También tiene fun-
ciones de coordinacién, administracién, programacion y supervision, favorece la in-
vestigacion operativa e impulsa la formacién del personal.

Al recomendar este enfoque, es necesario tener en cuenta el riesgo de burocratiza-
cion y cosificacién: la generacién de materiales educativos surgida de la investiga-
cién operativa que integra la realidad local y el conocimiento cientifico no puede
concluir con la generacién y la generalizacion del uso de manuales que reemplacen
una lectura dindmica y aguda de la situacion. En este sentido el trabajo multidisci-
plinario e igualitario entre los diferentes miembros, profesionales, técnicos y agen-
tes comunitarios, sobre un enfoque de resolucion de problemas, resulta un contra-
peso indispensable y una fuente de enriquecimiento y actualizacion de los materiales
de ensefianza formal.
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Guia Operativa 2
Coordinacion con el nivel
de atencidén primaria a la salud

El objetivo de la OMS es “alcanzar para todos los pueblos el grado mas alto posible
de salud”, cuya definicion es: “la salud es un estado de completo bienestar fisico, men-
tal y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades” (OMS, 2003).

En la Declaracién de Alma-Ata se estableci6 que “Un objetivo social principal de los
gobiernos, organizaciones internacionales y el total de la comunidad mundial para
las préximas décadas, deberia ser la promocidn, para todos los habitantes del mundo,
en el afio 2000, de un nivel de salud que les permitiera llevar a cabo una vida pro-
ductiva social y econémicamente” (WHO, 1978). Sin embargo, este objetivo subor-
dinaba la salud a la economia y olvidaba que la salud tiene un valor intrinseco antes
que instrumental. La salud es, en realidad, un derecho de todas las personas (ONU,
1948), independientemente de que sean mas o menos productivas. La meta del de-
sarrollo humano ya no es el simple crecimiento econémico, sino el incremento de las
capacidades individuales, incluyendo la salud, para hacer efectivas las opciones de
realizacién personal.

Las personas con problemas mentales, particularmente las personas con trastornos
psicéticos (PTP), se encuentran lejos de esta meta, su baja productividad las excluye
de los presupuestos, su carencia de autodeterminacion las aleja de las deliberaciones
sobre la salud, su conducta las aisla de las reivindicaciones de los derechos huma-
nos. El resultado en muchos casos es que:

« Estan excluidas del principio de equidad y del objetivo de salud para todos.
* Son estigmatizadas y discriminadas por la sociedad.
» Subsisten enfermas, con sufrimientos innecesarios y en extrema pobreza.

Esta situacién estd asociada en algunos paises a sistemas centralizados de salud,
donde la tinica forma de atencién a la salud mental es el hospital mental basado en
la practica clinica y orientado en la enfermedad (WHO, 1978). Si la salud es “no so-
lamente la ausencia de afecciones y enfermedades”, se precisa reorientar tales siste-
mas hacia los aspectos positivos de la salud; es decir, el bienestar fisico, mental y so-
cial. Ademas, cabe notar que los sistemas de salud centralizados no cubren a buena
parte de la poblacién y que la atencidn exclusivamente clinica descuida muchas ne-
cesidades y aspiraciones del ser humano, englobadas en el concepto de bienestar.

La estrategia de la atencidn primaria de salud (APS) es esencial para alcanzar el ob-
jetivo de salud y bienestar para todos, ya que enfoca las necesidades de la poblacién
antes que las demandas de los hospitales y especialistas (WHO, 1978).

La promocién de la salud tiene la meta de aumentar el control de las personas so-
bre su propia salud y aumentar los medios para mejorarla (WHO, 1978). Esto su-
pone que —ademads de proporcionar cobertura psiquidtrica a las PTP no atendidas
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y de prevenir y aliviar sus problemas sociales, los de sus familias y los de la
comunidad— la promocién de la salud facilita la accién de las personas para lograr,
por si mismas, el grado maximo posible de bienestar. La atenciéon médica, sea pri-
maria o especializada, no es suficiente para este logro, por lo que se requiere invo-
lucrar a todos los sectores de la sociedad para responder a la aspiracién de una cali-
dad de vida compatible con la dignidad humana —incluyendo educacién, vivienda,
empleo y recreacién— a la que tienen derecho todas las personas.

La introduccion de la salud mental en la atencion primaria de salud

Los Estados Miembros de la OMS han aplicado en grado variable la estrategia de la
APS, pero en la mayoria de los sistemas de salud no se tienen en cuenta las realida-
des mentales y sociales de la vida humana. Sin embargo, en la comunidad los pa-
cientes estdn en su ambiente natural de hogar o trabajo, en medio de gente y con
multiples problemas, donde se manifiestan las dimensiones psicoldgicas y sociales
de su vida. En estas circunstancias, la negacioén de los problemas psicosociales ge-
nera una sobrecarga de tensiones entre la poblacién y el trabajador de salud; por eso,
cuando este es capaz de detectar y manejar los problemas mentales y sociales, no so-
lamente es reconocido como lider de la comunidad, sino que resuelve problemas de
salud legitimos que, por otra parte, afectan al estado somadtico de los pacientes.

Las areas especificas de salud mental en la APS son dos:
1. Psiquiatria comunitaria

» Reconocimiento y manejo clinico de los trastornos mentales

» Epidemiologia de los trastornos mentales

» Prevencién primaria, secundaria y terciaria de los trastornos mentales
2. Ciencias y técnicas de educacién y comunicacién en salud

La amplitud de estas dreas podria dar la impresion de que la introduccién de la salud
mental en la APS incrementaria el gasto y las tareas del trabajador comunitario de
salud, a expensas de su eficiencia en programas prioritarios, como la salud mater-
noinfantil, el control de las enfermedades transmisibles y la nutricién. Sin embargo,
no se trata de aumentar tareas, sino de integrar los conocimientos y las habilidades
para el manejo de trastornos mentales, los cuales, aunque no sean reconocidos, pue-
den estar enmascarados por numerosos problemas generales de salud, o pueden
complicarlos. Su desconocimiento conduce a la menor eficiencia del servicio de
salud, al descontento de la comunidad y a la cronicidad y deterioro de pacientes, lo
que ocasiona nuevos gastos.

A pesar de los argumentos expuestos, la realidad es que no siempre se logra incor-
porar la salud mental a la APS, lo cual indica la existencia de obsticulos tales como
la falta de informacidn y la presencia de intereses adversos. Esta situacion se puede
superar mediante dos estrategias. Por una parte al reclutar el apoyo de las personas
con prestigio y poder de decision, empezando por los psiquiatras, para después atraer
a dirigentes de otros sectores gubernamentales y no gubernamentales. Por otro lado,
al identificar las demandas y necesidades de la comunidad —particularmente de las
PTP y sus familias— para responderlas pertinentemente. A continuacién se mencio-
nan los cuatro fundamentos de la APS:
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 Descentralizacién
 Delegacién de funciones mediante capacitacion
« Participacion protagénica y responsable de la comunidad

» Coordinacion con otros sectores

Descentralizacion

Algunos profesionales pueden resistirse a este componente de la APS porque lo ven
como una amenaza para la atencién especializada en los hospitales mentales y tam-
bién para su prestigio, en lugar de considerar que enalteceran su prestigio y posicién
al asumir el liderazgo que le otorga el nuevo sistema. El trabajo en la APS exige una
mayor actividad de equipo, lo que requiere habilidades interpersonales, educaciona-
les y persuasivas y, por consiguiente, entrenamiento para el cambio de actividad.
Otra dificultad es el escaso tiempo de los especialistas, ocupados en labores asisten-
ciales, administrativas, docentes y privadas. El tiempo y los cambios que se les piden
deben ser bien planificados y compensados con exactitud y justicia. Superadas estas
cuestiones, se buscara el consenso con los especialistas sobre el nuevo papel que les
tocard desempeiiar.

* Facilitar el cambio de los trabajadores de salud, otros sectores y la opinién
publica.

e Delegar actitudes, conocimientos y habilidades al personal de salud no
especializado.

* Visitar regularmente los centros de APS para consultas, supervision y estimulo
a los trabajadores de salud.

« Atender a los pacientes referidos por los servicios de APS.
 Coordinar, hacer seguimiento y evaluar la APS, asi como difundir sus resultados.

« Participar en deliberaciones sobre politicas y programas de salud, especial-
mente sobre presupuesto y empleo para las PTP.

» Promover el nuevo sistema, obtener apoyo publico, aconsejar a las autoridades
y a los jefes de otros sectores y persuadir a los medios de informacién en favor
de las PTP.

Delegacion de funciones mediante capacitacion

La delegacién de funciones es el nicleo de la salud mental en la APS. Sin embargo,
es necesario convencer de su conveniencia a los trabajadores de salud y a la comu-
nidad. Es probable que en el servicio de APS se haya tenido la experiencia de con-
frontar problemas de salud mental; las negociaciones se facilitan cuando se dialoga
con el personal sobre esta experiencia. Un procedimiento similar podria utilizarse
para encontrar personas de la comunidad con interés en actuar como voluntarios.

La capacitacion es el medio para delegar tareas y responsabilidades a los profesio-
nales y trabajadores de salud no especialistas y a los voluntarios, para que puedan
desempenarse en los servicios de APS, en las viviendas, en los lugares de trabajo y,
si es necesario, en las calles. Ademads de la capacitacion formal en el aula, es impor-
tante el entrenamiento practico porque facilita la delegacion efectiva de habilidades
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y actitudes mediante discusiones de grupo, actuacion de roles (role playing), super-
vision del trabajo en el servicio o en el lugar donde se encuentra el paciente y el
aprendizaje imitativo.

Los trabajadores de salud que participan en un curso de capacitacién se deben tratar
como colegas y no como estudiantes subordinados; el instructor es orientador y fa-
cilitador de las iniciativas de los participantes. La habilidad esencial que debe ad-
quirir el trabajador de la salud mental es la comunicacién basada en escuchar y tener
paciencia hasta entender a los interlocutores, con el triple propésito de motivar, edu-
car y negociar con ellos. El curriculo de capacitacién serd elaborado por especialis-
tas que acepten su nuevo papel en la APS y debe contener los siguientes aspectos:

 Descripcién y medicién inicial de los problemas y recursos.
* Psiquiatria, comunicacién y educacién en salud.
 Liderazgo de la comunidad.

* Planificacién y evaluacion.

Descripcion y medicion inicial de los problemas y recursos

Por ser el punto de partida y de comparacion para las actividades de salud mental en
la APS, este proceso es generalmente dirigido por investigadores que fomentan la
participacion y el aprendizaje de los trabajadores de salud y personas de la comuni-
dad. Se trata de establecer una base de datos o un diagndstico inicial que incluya la
informacidn pertinente sobre los problemas y los recursos u otros aspectos positivos
de la propia comunidad.

En primer término se recolecta y ordena la informacién existente. Luego se utilizan
métodos de investigacién cualitativos (informantes clave, grupos focales, observa-
cion participante, entrevistas, construccion de tipos) y cuantitativos (muestras repre-
sentativas, aplicacién de encuestas y escalas). Los trabajadores de salud y miembros
de la comunidad participan en el disefio de las investigaciones, en la recoleccion de
datos y el andlisis de los mismos.

Psiquiatria, comunicacion y educacion de salud

Los profesionales del hospital mental —psiquiatras, psicélogos clinicos, trabajado-
res sociales, enfermeras, terapeutas ocupacionales y otros— son los responsables de
la capacitacidn en aspectos clinicos, terapéutica psiquidtrica, epidemiologia y pre-
vencion. Ellos mismos elaboran el curriculo teniendo en cuenta que se haran cargo
de la supervision y coordinacion del programa y de la atencién de los casos dudosos
y dificiles a través de interconsultas, referencias y seguimiento. Andlogamente, co-
rresponde a los especialistas en comunicacién y en educacién para la salud la capa-
citacion en estas disciplinas de los trabajadores de salud y de los voluntarios.

Liderazgo de la comunidad

El liderazgo debe evitar el paternalismo —o toma unilateral y benevolente de deci-
siones en nombre de los intereses de las personas—, ya que bloquea en los indivi-
duos la autodeterminacioén de su conducta y la probabilidad de que lleguen a con-

36



COORDINACION CON EL NIVEL DE ATENCION PRIMARIA A LA SALUD

trolar, en lo posible, los determinantes de su bienestar. El paternalismo se funda en
la creencia de que las personas no son buenos jueces de su propia salud, por lo que
el médico decide como si fueran hijos menores, lo cual conduce a que la gente es-
pere de ellos lo que no deberia exigir como derecho.

El trabajador de salud mental en la comunidad estd constantemente expuesto a si-
tuaciones complejas; los sintomas de las PTP se presentan indisolublemente unidos
a problemas somadticos y sociales, muchas veces en condiciones de pobreza, aban-
dono, ignorancia, discriminacion y maltrato social. En tal realidad, el liderazgo con-
siste en la capacidad de compartir las decisiones con el paciente, su familia y la co-
munidad, asi como con personas de otros sectores, por ejemplo, el municipio, la
policia, la iglesia y las juntas vecinales. A cada uno se le considera indispensable
para disminuir el riesgo de la subjetividad en las decisiones.

Los lideres de salud mental deben ser capaces de:

» Ponerse de acuerdo sobre intereses comunes con el paciente, la familia y la
comunidad.

» Compartir las decisiones.

 Negociar, regatear, no imponer.

» Asegurar el progreso gradual con éxitos pequefios y demostrativos.

« Estimular en todo momento la participacion de la comunidad y los otros sectores.

El trabajador de salud mental, sea o no médico, aporta sus conocimientos y expe-
riencia para diagnosticar la condicién del paciente y recomendar los tratamientos
adecuados. Los representantes de otros sectores contribuyen con soluciones posibles
y realistas a los problemas sociales. Finalmente, el paciente, su familia y la comuni-
dad colaboran con sus propias capacidades, valores y finalidades, todo lo cual per-
mite planificar el manejo integral del caso, prevenir las dificultades y evaluar los re-
sultados de una decision.

Planificacion y evaluacion

Los individuos, grupos y organizaciones son mas efectivos si trabajan juntos que si
trabajan separados, pero es importante que sus actividades sean planificadas sobre
una base de buena informacién y que sean periédicamente evaluadas para ver sus
efectos.

Dichos procesos no tienen que ser complicados, pero deben ser capaces de mostrar
a la comunidad que sus esfuerzos y buenas intenciones reducen los problemas y au-
mentan el bienestar con los recursos utilizados. A veces puede suceder que algunas
personas se resistan a las evaluaciones por temor a que muestren su fracaso, pero lo
mds probable es que la evaluacion demuestre la necesidad de introducir algunos
cambios, como pasa en cualquier programa que procura mejorar.

Este proceso comienza con el establecimiento de objetivos claros, medibles, alcan-
zables y pertinentes. Cada objetivo debe especificar las actividades y los recursos fi-
nancieros para alcanzarlo y, aunque pueden ser de distintos tipos, deben estar esla-
bonados entre si (cuadro 15).
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Cuadro 15. Tipos de objetivos y ejemplos.

Tipo Ejemplo
De resultado 50% de personas con trastornos psicoéticos reciben psicofarmacos en
el primer trimestre
Conductual Vigilancia y control de los efectos terapéuticos y secundarios
Educativo Entrenamiento basico en tratamiento psicofarmacolégico
Administrativo Provision de recursos: psicofarmacos, salarios, ambientes, etc.

Es facil ver que estos objetivos implican preguntas de evaluacion; por ejemplo, en
el objetivo educativo:

« (Fueron suficientes los recursos para las clases?
» (Qué tan efectivo fue el profesor?

 (Quedaron satisfechos los alumnos?

 (Se supervisan los cambios de conducta?

Las respuestas a estas u otras preguntas requieren indicadores precisos, que no son
necesariamente cuantitativos, como la respuesta a “;Qué mecanismos se usan para
involucrar otros sectores?”.

La evaluacién es un proceso que acompaiia al programa en todas sus etapas; como
los recursos nunca son grandes se decidird qué esfuerzos y resultados tendran prio-
ridad para ser evaluados. Es recomendable usar varias modalidades y niveles de eva-
luacion (cuadro 16).

Participacion protagonica y responsable de la comunidad

Un buen programa no aparece como un programa impuesto, sino que involucra a las
personas en todas sus etapas para que sean ellas quienes lo pongan en marcha, eje-
cuten y evalden. La lista siguiente contiene ejemplos de preguntas sobre la partici-
pacién de la comunidad:

» Planeamiento. ;Se discutieron con los representantes de la comunidad las
prioridades, objetivos, financiamiento y evaluacién del programa?

» Capacitacion. ;Incluye cursos locales para miembros de la comunidad y fa-
milias, con apoyo, supervisiéon y entrenamiento en servicio? O, alternativa-
mente ;la capacitacion serd lejos de la comunidad, sin apoyo al nivel local?

» Puesta en marcha y seguimiento. ;El programa estimula la participacion, los
comentarios o criticas, y la intervencién de los miembros de la comunidad?

» Propiedad. ;Se percibe que el programa es de la comunidad y para ella?

» Representatividad. ;El programa involucra plenamente a las mujeres, jéve-
nes, adultos mayores, discapacitados, enfermos mentales y marginados?

» Comunicacion y educacion. ;Existe una infraestructura para reunir a la co-
munidad para intercambiar opiniones, difundir informacién y realizar activida-
des de educacién para la salud?
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Cuadro 16. Modalidades y niveles de evaluacion.

De actividades ;Se llevan a cabo todas las actividades?

De recursos Financieros, humanos, otros. Son suficientes y adecuados?

De procesos Supervision y seguimiento de registros y operaciones

De productos ¢ Quiénes, cuantos se benefician? 4Es alta la calidad del servicio?
De efectividad Resultados: ;son los que se esperaban o buscaban?

De impacto ;Cuéles son las consecuencias positivas y negativas no previstas?
De eficiencia Relacion costo/beneficio. jEs adecuada?

Coordinacion con otros sectores

El proceso de incorporar actividades de salud mental en la APS requiere tiempo para
consolidar su aceptacion y viabilidad; por esta razdn, el trabajo directo con la co-
munidad no debe descuidar el trabajo paralelo para conseguir apoyos sociales, poli-
ticos y sectoriales.

En este contexto, es ttil establecer un equipo de accion comunitaria (EAC) con re-
presentantes de los diversos sectores interesados en el desarrollo de la comunidad.
Es importante que los trabajadores de la salud no se perciban a si mismos como los
Unicos que van a hacer algo por la comunidad, sino que asuman el papel de socios
en una empresa comun en la que participan organizaciones gubernamentales, grupos
voluntarios y dirigentes de base de la comunidad. Los integrantes del EAC asumen
de inicio el papel de informantes clave para preguntas como:

» (Coémo se entienden en la comunidad a las PTP?

 (Quiénes son las personas en riesgo, o vulnerables, y dénde estdn?
» (Qué cree la comunidad que deberia hacerse?

* (Quiénes pueden dar m4s informacién sobre estos temas?

Con los primeros datos obtenidos, el EAC empieza la coordinacién intersectorial
con el personal de salud y sus asociaciones, investigadores, empresarios, abogados,
policias, maestros, sindicatos, organizaciones de base, grupos femeninos, juveniles,
deportivos, centros educativos, iglesias, etc.

Las estrategias y decisiones para desarrollar actividades de salud mental comunita-
ria serdn negociadas por el EAC, que debe funcionar en todos los niveles del sistema
de salud, incluyendo las autoridades locales y nacionales, y los hospitales mentales.

Las organizaciones del gobierno tienen generalmente una organizacién vertical con
representacion en todos los niveles de la sociedad, pero debido a su estructura buro-
crética no es fécil que desarrollen colaboraciones horizontales. Por otra parte, las or-
ganizaciones no gubernamentales tienen el temor de perder su libertad de accién. A
pesar de estos inconvenientes, debe insistirse en su alianza usando la “tictica del
portero”, que consiste en averiguar informalmente los temas de interés que podrian
facilitar el didlogo, u otra técnica, a fin de cambiar las actitudes negativas en todos
los sectores.
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Guia Operativa 3
Desarrollo y consolidacion de la red
de servicios de salud mental

El desarrollo de una red de servicios comunitarios implica un proceso de transiciéon
desde un modelo institucional, donde es predominante el hospital psiquidtrico, a un
modelo comunitario, donde el eje de la asistencia estd centrado en el Equipo de Salud
Mental Comunitario (ESMC). Esta red comunitaria no es un complemento del hos-
pital psiquidtrico sino una alternativa al mismo y, por eso, se deben aprovechar los re-
cursos humanos y financieros dedicados al hospital psiquidtrico para esa alternativa.

La disminucién del nimero de camas de los hospitales psiquidtricos no significa por si
sola la existencia de un modelo comunitario. En Europa se apreci6 el inicio del des-
censo del niimero de hospitales psiquidtricos en la década de los setenta (Cooper, 2001)
en todo tipo de situaciones, el mismo fenémeno se ha detectado en las ultimas evalua-
ciones realizadas en Latinoamérica sobre la década de los 80, durante la cual también
se produjo una disminucién de las camas de los hospitales psiquiatricos (Larrobla et al.,
2001). El sistema institucional declina por su falta de utilidad y efectividad.

Objetivos
Los principales objetivos a conseguir deben ser los siguientes:

* Definicién del area territorial, incluyendo su dimensién demogréfica, sobre la
que establecerd una red de servicios de salud mental comunitarios.

 Creacion de una red de servicios de salud mental comunitarios a partir de los
recursos existentes, incluidos los de caricter institucional. Se plantea un pro-
ceso de transicién desde el modelo institucional al comunitario.

 Desarrollo de servicios diversificados como parte de la red comunitaria, bien
coordinados, no solo administrativamente sino también funcionalmente. En
esta red deben trabajar profesionales de distintas disciplinas (multidisciplina-
riedad) bajo el prisma de una cultura de cooperacion, tolerancia, flexibilidad y
enfoque comunitario del quehacer cotidiano.

» EI ESMC debe planificar y organizar su trabajo teniendo en cuenta las funciones
y roles diferentes de los miembros del equipo en funcién a objetivos comunes.

Flujos o recorridos de los pacientes con problemas de salud mental

Actualmente existe un mayor conocimiento de los flujos o recorridos que hacen las
personas con trastornos mentales, desde la comunidad hasta los servicios mas espe-
cializados. El Modelo de Goldberg y Huxley (1992) establece cinco niveles desde la
comunidad hasta el nivel hospitalario. El paso de un nivel a otro depende de un fil-
tro que es permeable a un determinado niimero de casos (en total hay cuatro filtros)
(figura 2).
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Figura 2. Niveles de Goldberg y Huxley sobre los flujos de pacientes de salud mental

° Hospitalizacién
5° Hospitalizacio Admision

4° Servicios de salud mental
Derivacién

3° Detectados en atencién primaria

Deteccion
2° Atencién primaria

1° Comunidad Conducta

Sobre los filtros influyen las caracteristicas sociodemograficas y psicopatoldgicas de
los pacientes, los profesionales que derivan de un nivel a otro y, por udltimo, las ca-
racteristicas y forma de estructuracién de los dispositivos asistenciales. En general,
los pacientes con trastornos mds graves suelen pasar mas facilmente los filtros entre
los niveles.

El primer nivel representa a la comunidad, es decir, aquellas personas que en un
momento determinado presentan un trastorno mental. En general, en este nivel se en-
cuentra 25% de la poblacién (Tansella, 1990) (1% de la poblacién con diagndstico
de esquizofrenia).

El segundo nivel esta representado por las personas que llegan a atencién primaria
con trastorno mental y el primer filtro entre ambos niveles es la conducta del pa-
ciente. La decision de consultar viene mediatizada tanto por la gravedad de los sin-
tomas, como por el nivel de sufrimiento y estrés que se genera en el paciente o el en-
torno familiar, social, o ambos. A este nivel pueden llegar de 80% a 90% de las
personas con trastornos mentales.

El tercer nivel corresponde a los pacientes psiquidtricos detectados por el médico
de atencidn primaria y la capacidad de deteccién de estos dltimos es el segundo fil-
tro. Los médicos detectan entre 50% y 60% de los casos y su capacidad de deteccién
depende de su estilo de entrevista y de sus conocimientos. Los que utilizan una en-
trevista mds centrada en el propio paciente que en el caso clinico tienen mas capa-
cidad de deteccién (Ustun et al., 1995). Una dificultad afadida es que s6lo de 3% a
8% de los pacientes tienen manifestaciones claras de un trastorno mental. En con-
junto, del total de pacientes valorados por los equipos de atencién primaria, 25% a
30% tienen problemas de salud mental.

El cuarto nivel estd formado por los pacientes derivados a las unidades de salud
mental comunitarias (USMC). El tercer filtro es la referencia a ese nivel especiali-
zado y sobre €l influye también la disponibilidad de los servicios comunitarios, de
acuerdo a la territorialidad. Este nivel especializado lo alcanzan de 5% al 15% del
conjunto de personas que tienen un problema de salud mental.
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El quinto nivel lo representan los pacientes que son internados; el cuarto filtro es la
admision en el hospital y sobre €l influye el psiquiatra, pero también el tipo de dis-
positivos de internamiento.

La organizacion de la RED comunitaria

Modelo

La red comunitaria de salud mental es el conjunto de dispositivos asistenciales del
nivel especializado (niveles 4 y 5 de Goldberg y Huxley) el cual se organiza en
forma de RED funcional con un EJE central, que es la unidad de salud mental co-
munitaria (USMC), lugar que coordina e integra la estrategia terapéutica.

La USMC es el punto de contacto con el nivel de atencién primaria de salud (Siste-
mas Locales de Salud-SILOS) y con las redes de servicios sociales comunitarias.
Desde la USMC se coordina y se deriva a las unidades de salud mental en hospita-
les generales (USMHG) y de rehabilitacion (figura 3).

La Red funcional permite la circulacién de los pacientes por los diferentes dispo-
sitivos, segln sus necesidades, bajo el principio de la continuidad de la atencidn.
Una organizacién asi es mas dispersa que la organizacién basada en el hospital psi-
quidtrico, pero mas integrada en la comunidad y, ademads, permite que el paciente
no se mantenga insertado a su red social y que se aprovechen los recursos de la
misma. En ocasiones, la transicién de un modelo centralizado y muy visible, como
es el hospital psiquidtrico, a una red dispersa puede crear en la comunidad una sen-
sacion inicial de falta de recursos. La administracién y los profesionales deben plan-
tear como un objetivo el poder hacer visible esta red comunitaria a la poblacién
(Left, 2001)

Figura 3. Modelo de una red comunitaria de salud mental

Sistemas Locales de Salud
(SILOS)

Asociacionismo Alojamiento

ONG Trabajo

Unidad de Salud Mental

Cominitaria (USMC)
Unidad de Salud Mental en <:> Hospital / Centro de dia
Hospital General (USMGH) Unidad de Rehabilitacién
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Caracteristicas

Existe una serie de caracteristicas bdsicas para cualquier red comunitaria, que se
pueden sintetizar en las siguientes (Aparicio Basauri, 1993):

 Accesibilidad. La red de servicios debe estar planificada para permitir un ac-
ceso facil a los usuarios, tanto desde el punto de vista geografico, al tener unos
tiempos razonables para llegar a los dispositivos, como desde el punto de vista
econdmico teniendo unos costos razonables segtn la situacién socioecondémica
de la zona. Asimismo, su disponibilidad horaria debe ser suficiente para aten-
der a los distintos grupos de poblacién y en especial a los grupos de riesgo.

e Adecuacion y pertinencia. Las prestaciones que se dan deben ser adecuadas a
las necesidades de la poblacién considerando sus caracteristicas culturales.

o Continuidad y coordinacion de los cuidados. Es la garantia de que los usua-
rios reciban un tratamiento global e integral coordinado por su terapeuta del
ESMC que garantice la continuidad en el tiempo, y por los distintos dispositi-
vos asistenciales.

» Socialmente aceptable. Expresa lo que los ciudadanos en su medio sociocultu-
ral son capaces de aceptar en término de cuidados de salud.

A estas caracteristicas bdsicas hay que afiadir el tema de la confidencialidad de las
actividades asistenciales y el consentimiento informado del paciente respecto a los
procedimientos terapéuticos que se le apliquen (Bravo et al., 2000).

Territorialidad

La Red de salud mental comunitaria debe tener la responsabilidad sobre un territo-
rio definido, que corresponda a la misma planificacién que el resto de los servicios
sanitarios y administrativos. Esta es la forma de poder imbricarse con la comunidad
y aprovechar los recursos que esta tiene para colaborar en el abordaje de los proble-
mas de salud mental. Es una condicién necesaria cuando se trabaja con un modelo
biopsicosocial. El vinculo con la comunidad permite hacer hincapié en los progra-
mas preventivos, sobre todo en aquellos que tienen que ver con la promocién de la
salud. En el terreno preventivo, otros organismos de la comunidad, tanto sociales
como educativos, juegan un papel primordial al igual que los movimientos ciudada-
nos que trabajan por la mejora de las condiciones de vida. La red de salud mental
debe estar superpuesta con estas agencias y organizaciones.

Planificacion

El Modelo de la Matriz de Salud de Thornicroft y Tansella (figura 4) (Thornicroft
y Szmukler, 2001) es un instrumento ttil para formular los objetivos de los servicios
y dar los pasos necesarios para desarrollar una red comunitaria.

Este modelo tiene dos dimensiones: una temporal y otra geografica, cada una con
tres niveles. El modelo se organiza en una matriz de 3 X 3 en la que cada nivel de
una dimension se cruza con los niveles de la otra. En la dimensién temporal hay tres
fases; la primera es la de los insumos necesarios para crear la red; la segunda es la
de los procesos, en donde se generan las actividades para la prestacion asistencial;
la tercera es la fase de los resultados sobre el estado de salud. En la dimensién geo-
gréfica estd el nivel de pais/estado o regién donde se desarrollan las leyes o la orga-
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Figura 4. Modelo de la matriz de salud de Thornicroft y Tansella para la planificacion
de una red comunitaria

Fases Niveles
Insumos Pais/region
Procesos Local
Resultados Paciente

Thornicroft Gy Tansella M, 1999, The Mental Health Matrix. A manual to improve services. Cambridge University
Press, Cambridge.

nizacién de la formacién de los profesionales, luego viene el nivel local que se de-
sarrolla a nivel del drea o territorio donde se organiza la red comunitaria y por ul-
timo esta el nivel de los pacientes, que incluye las intervenciones mas terapéuticas.
Asf el nivel local (dimensién geografica) se cruza con los niveles de la dimensién
temporal, dedicados a los recursos, a los procesos y a los resultados.

Equipo de Salud Mental Comunitario (ESMC)
Dimension del area o territorio

El tamafio de la poblacién asignada a un ESMC debe ser calculado en relacién con
la situacién demografica de la zona, incluyendo su dispersién o concentracién, pero
siempre debe ser un tamafio que pueda ser asumido por el equipo.

Los limites mdximos y minimos estdn también en relacién con el sistema sanitario
del pais y con la tasa de utilizacion de los servicios. Con tasas bajas —ya sea debido
a un sistema sanitario no universalizado o a cuestiones socioculturales—, el tamafio
puede ser mayor, pero si la utilizacién de servicios de salud mental es alta, el tamafio
debe ser menor. El envejecimiento de la poblacién o la accesibilidad de los servicios
también influyen sobre la utilizacién de los mismos, entre otros factores.

Una utilizacién alta puede estar por encima de los 30 usuarios por 1.000 habitantes
por afio. Estas cifras se dan en servicios ptblicos muy desarrollados y dentro de sis-
temas que tienen universalizada la atencion sanitaria.

Otro elemento que hay que tener en cuenta es la cantidad de recursos profesionales
disponibles en el pais. Por ejemplo, las tasas de psiquiatras por 100.000 habitantes
para América del Sur varian de 0,9 a 19 (Larrobla y Botega, 2001). Eso determina
una planificacién diferente entre los paises. Para diversos contextos, incluyendo las
tasas de utilizacion, se puede hablar de una variacién entre 75.000 y 250.000 habi-
tantes. De todas formas, el planificador debe relativizar estas cifras, dado que se tra-
baja a partir de los recursos existentes en los contextos reales.
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El equipo: composicion y dotacion

Lo primero que modula la composicién del equipo es la multidisciplinariedad deri-
vada de un modelo de trabajo basado en lo biopsicosocial.

El equipo de los dispositivos asistenciales de una red comunitaria se compone de
profesionales que proceden de los modelos biolégicos, como son aquellos con for-
macién en las ciencias de la salud (psiquiatras, enfermeros, etc.), profesionales de
las ciencias de la conducta (psicélogos, terapeutas ocupacionales, etc.) y profesio-
nales de las ciencias sociales (trabajadores sociales, socidlogos).

El tamaiio del equipo para un ESMC estd en funcion de la poblacién atendida y a las
tasas de utilizacién. En contextos ideales se han dado cifras que van desde 10 pro-
fesionales por 100.000 habitantes por ESMC para el programa de adultos (Gonzéilez
de Chavez, 1993), hasta 40 (Bravo et al., 2000). Sin embargo, en un contexto real
hay que tener en cuenta la disponibilidad de recursos reales. Un equipo minimo para
un ESMC, teniendo en cuenta las cifras de recursos en América del Sur (Larrobla et
al., 2001), deberia estar basado en 2 psiquiatras, 1 psicélogo, 3 enfermeros y 1 tra-
bajador social. En este tltimo caso, existe también la posibilidad de utilizar un tra-
bajador social de los servicios sociales territoriales o del ayuntamiento.

Modelo de trabajo

Como principio general se plantea una forma de trabajo centrada en el enfermo y no
exclusivamente en la enfermedad, que tenga en cuenta las necesidades del paciente
y que valore las expectativas de este y de su familia respecto a la estrategia que se
le plantea, es decir, darle un papel activo en el proceso asistencial. Es necesario saber
lo que demanda el paciente, pero también lo que espera recibir y hasta dénde llega
su compromiso con la estrategia terapéutica que se le propone.

El equipo trabaja con una secuencia de intervenciones que comienza con el analisis
de la demanda, continda con el planteamiento de la estrategia terapéutica y finaliza
con el compromiso del paciente y su familia en el proceso asistencial. Cada fase de
este proceso es clave para la siguiente.

En el andlisis de la demanda no sélo se valora la demanda explicita, sino aquellos
elementos que en un primer momento aparecen implicitos y que es necesario reco-
nocer antes de planificar la estrategia terapéutica. También hay que hacer notar si
hay discordancias o confrontacién entre las demandas del paciente y las expectati-
vas del entorno familiar.

La fase siguiente conlleva un andlisis y diagnéstico del problema con las explora-
ciones pertinentes, tanto médicas, como psicoldgicas o sociales. Con esta informa-
cion se puede planificar la estrategia terapéutica adaptada al contexto real del pa-
ciente y a su entorno familiar. Este funcionamiento necesita una jerarquizacién de
funciones en las que los terapeutas (psiquiatra o psicélogo) dirigen y coordinan la
estrategia terapéutica y donde los profesionales de enfermeria o trabajo social fun-
gen como tutores en los procesos a largo plazo. El tutor es el mediador entre el pa-
ciente y otros organismos, a la vez que hace operativa la estrategia terapéutica y la
supervisa. La tutoria es una practica perfectamente generalizable en la practica coti-
diana de los servicios. Se ha visto que la tutoria normalizada de un grupo de 30 a 35
pacientes psicéticos graves es tan eficaz como las tutorias intensivas en grupos mas
reducidos de pacientes (de 10 a 15 pacientes) (Byford et al., 2000).
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Este tipo de trabajo implica generar una cultura de cooperacion dentro de la red
comunitaria.

Funciones del ESMC

Las funciones se pueden plantear en distintos niveles:

Asesoramiento e informacion a pacientes, familias y grupos de la comunidad
sobre aspectos preventivos o terapéuticos, incluyendo acciones marcadas por la
psicoeducacién y el apoyo a la formacién de asociaciones.

Evaluacioén, tratamiento y rehabilitacion, considerando esta dltima en el con-
texto real, es decir, en la vida cotidiana.

Atencioén de la crisis en el propio ESMC. Este tipo de atencién puede ser com-
partida con el médico de atencién primaria y con el hospital general. Este ul-
timo dispositivo es el que da cobertura las 24 horas.

Participacion del programa de apoyo comunitario, con intervenciones a domi-
cilio en las situaciones que lo demanden.

Formacién prictica tanto de pregrado como de posgrado para los profesionales
que se especializan.

Evaluacion y practica de la salud mental basada en las pruebas

La evaluacion permite valorar hasta qué grado se han alcanzado los objetivos que se
habian marcado previamente. Esto permite cerrar el proceso de planificacién sanita-
ria (figura 5) (Pineault y Daveluy, 1987) e iniciar un nuevo proceso con otros objeti-
vos. Se ha afirmado (Sartorius y Harding, 1983) que por este motivo la evaluacién
tiene una caracter “sumativo” ya que permite tomar nuevas decisiones, pero también
tiene un caracter “formativo” porque el equipo aprende y mejora su forma de trabajo.

A esto hay que afiadir la introduccién de métodos de salud mental basados en la evi-
dencia (Geddes et al., 1999), lo cual significa tomar las decisiones basandose en los
conocimientos actuales mejor contrastados desde la practica clinica.

Figura 5. Proceso de planificacién sanitaria segun Pineault y Daveluy

Definicion de problemas

Determinacion de prioridades

Concepcién

Evaluacién
del programa

Ejecucion
del programa
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La reforma psiquiatrica en Andalucia

En los dos ultimos decenios se ha producido en Andalucia un proceso de transformacién
de los servicios publicos de salud mental, integrado en el desarrollo general de los ser-
vicios sanitarios y sociales. Dicha transformacion se enmarca en el proceso mds general
de transicion a la democracia y modernizacion econdmica y social de la region.

Andalucia es una de las 17 regiones o “Comunidades Auténomas” que conforman el ac-
tual Estado espariol. Se sitda en el sur de la peninsula ibérica, representa alrededor de
18% del total del territorio y la poblacién espafiola y tradicionalmente ha formado parte
de las regiones econdmicamente menos desarrolladas del pais. La actual estructura des-
centralizada del Estado permite un amplio margen de variabilidad regional para deter-
minadas politicas; asi, aunque existe un sistema sanitario comun (de carécter publico,
universal y gratuito), y una Ley General de Sanidad, cada Comunidad Auténoma ha or-
ganizado su propio sistema de atencién en salud mental. Lo mismo sucede, quizds en
mayor medida, con los servicios sociales.

En el caso de Andalucia, la reforma se inicié pricticamente a comienzos de los afios
ochenta, con el objetivo de transformar la situacion de los servicios publicos de asisten-
cia psiquiatrica, dependientes de distintas administraciones y carentes de coordinacion.
Insuficientemente dotados y en su mayor parte concentrados en las ciudades, estaban de
hecho separados del sistema sanitario general y constituidos basicamente por ocho hos-
pitales psiquidtricos (con aproximadamente 3.000 camas, de las que 2.700 correspon-
dian a pacientes de larga estancia) y poco mas que algunos recursos ambulatorios de
neuropsiquiatria.

En el transcurso de estos ya casi 20 afios, y en una visién muy general, la reforma ha
conseguido:

1. Crear una nueva red de servicios sanitarios especializados en salud mental, de base
y orientacién comunitaria, integrados en el sistema sanitario general (Servicio Anda-
luz de Salud), mejor dotados y distribuidos en el territorio. Esa Red se organiza te-
rritorialmente en Areas de Salud Mental, gestionadas desde los correspondientes hos-
pitales generales, y consta de:

« Equipos comunitarios de salud mental, con una fuerte relacién con los servicios de
atencion primaria.

» Unidades de corta estancia en hospitales generales.

» Unidades ambulatorias de salud mental infantil.

» Hospitales de dia.

« Unidades de rehabilitacién (en régimen de centro de dia).

« Comunidades terapéuticas (unidades de media estancia).

2. El cierre definitivo de los hospitales psiquiatricos, mediante programas individua-
lizados de desinstitucionalizacién y reutilizacién del espacio para otros fines, en la
mayoria de los casos no sanitarios.

3. La formulacion de una nueva politica intersectorial, por medio de la colaboracion
con las administraciones de justicia, trabajo, servicios sociales, y educacion, asi
como con las asociaciones de profesionales, familiares y usuarios. A este respecto,
cabe destacar la creacion, en 1993, de la Fundacién Andaluza para la Integracion So-
cial del Enfermo Mental, entidad ptblica que se encarga del desarrollo y gestién de
una red de servicios de apoyo social (residenciales, ocupacionales, de integracion
laboral, etc.).

4. Apoyo al desarrollo de nuevos modelos de intervencion mediante programas de for-
macion, investigacién y evaluacién (incluyendo un nuevo sistema de informacién).
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Guia Operativa 4
Habilitacion de camas para hospitalizacion
psiquiatrica en hospitales generales

La implantacién de una red de servicios comunitarios implica cambios conceptua-
les, pero también distintas formas de organizacién del trabajo y nuevos dispositivos
de atencién que posibiliten estos cambios. La integracién de los dispositivos de
salud mental en la red sanitaria general es uno de los puntos de partida en cualquier
proceso de reforma. Dentro de estos cambios debe considerarse la hospitalizacién de
pacientes psiquidtricos cuando tengan episodios que la precisen; dicha hospitali-
zacién debe producirse dentro de la red sanitaria general, por lo que los hospitales
generales deben disponer de camas para dicho fin. Se debe considerar su inclusién
dentro de una unidad de salud mental que cubra las necesidades de atencién y trata-
miento de los episodios que asi lo requiriesen, pero que, a la vez, pudiera realizar
otras funciones dentro del hospital y también en el territorio de referencia. Serian
dispositivos de provisiéon de cuidados de 24 horas que corresponderian al quinto
nivel de atencién dentro del modelo de Goldberg y Huxley (1992), mencionados en

la Guia Operativa 3.

Objetivos

Dotacion de camas especificas para la hospitalizacion psiquiatrica
en los hospitales generales

La hospitalizacion psiquidtrica, cuando se precise, debe realizarse dentro de la red
sanitaria general. De esta forma se evitard la marginacién del enfermo mental y, du-
rante el periodo de internamiento, podra beneficiarse de los otros servicios ofrecidos
por el hospital, lo cual contribuira a elevar el nivel de salud. Todos los hospitales ge-
nerales de drea deben disponer de un servicio de hospitalizacién psiquidtrica con un

numero de camas acorde a las necesidades previstas.

Definir el disefio arquitecténico de la Unidad de Salud Mental en Hospitales
Generales (USMHG)

El entorno influye en la vida de las personas, ya que permite o no su intimidad y
favorece un tipo u otro de dindmica relacional. En la atencion psiquidtrica hospita-
laria las necesidades de este entorno son complejas y deben dar respuesta a aspec-
tos terapéuticos relacionales, aspectos de seguridad y prevencion de riesgos, y a la
vez salvaguardar los derechos humanos. El objetivo del disefio arquitecténico de un
entorno terapéutico debe ser conciliar las normas de construccién, seguridad, insta-
laciones, etcétera, vigentes en el pais con el respeto a la dignidad y a las necesida-
des bdsicas de los pacientes (intimidad, descanso, posesiones, etc.). Ademas, la uni-
dad de hospitalizacién psiquidtrica debe estar claramente sefializada dentro del

hospital.
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Equipo de salud

El periodo de internamiento supone una ruptura de la red socio-familiar del paciente.
Durante este tiempo, el equipo funciona como una red sustituta temporal que debe
cubrir las necesidades de relacion, contencién y manejo terapéutico que el paciente
precise. Por lo tanto, el nimero de personal por cama para poder llevar a cabo estas
funciones serd necesariamente alto.

A diferencia de otras especialidades con tecnologias caras y sofisticadas, en el
campo de la salud mental son los recursos humanos y la relacion interpersonal los
que constituyen la “tecnologia” basica. Es importante que el equipo sea multidisci-
plinario, conformado por personal especifico dentro del personal del hospital, con
una formacién previa en salud mental.

Funciones y programas de la Unidad de Salud Mental en Hospitales Generales

Al tratarse de un dispositivo de atencion de 24 horas, la atencidn y los programas tie-
nen que ejecutarse en multiples ejes. De acuerdo con la clasificacion de la WHO-
ICMHC de médulos de asistencia (Sytema et al., 1989), los programas de la unidad
deberan atender las siguientes dimensiones:

» PROB — evaluacion de problemas

e CRIS — tratamiento de la crisis

» SOCI — intervenciones de ayuda y apoyo

» PSIC — intervenciones psicoldgicas

» BIOL — intervenciones bioldgico-psiquidtricas

« MEDI — acciones relacionadas con la asistencia médico-enfermera general
» AVDF — tareas relacionadas con actividades y funciones de la vida diaria

* ALO — alojamiento y residencia

Area geografica de referencia y estimacion del nimero de camas

La USMHG debera estar ubicada en el hospital general de referencia de la comuni-
dad y tener un compromiso asistencial con dicha poblacién. Debe ser entendido
como un dispositivo de atencién de 5° nivel que trabaje coordinadamente con el
equipo de la Unidad de Salud Mental Comunitaria (USMC). Cuando la hospitaliza-
cion psiquidtrica estd indicada sirve de referencia para la USMC, con lo que se ga-
rantiza la continuidad terapéutica, entendida como permanencia dentro de un sis-
tema de atencién, desde el ingreso hasta el egreso (Sanchez, 1990).

Son muchos los factores que influyen en la utilizacién de los servicios psiquidtricos
hospitalarios: apoyo social y comunitario, procesos de decisién y politicas asisten-
ciales, morbilidad local, existencia de recursos alternativos, etcétera (Burgess et al.,
1992; Jarman et al., 1992). Todos estos factores deben tenerse en cuenta a la hora de
establecer las necesidades y la estimacién del nimero de camas, con el fin de adap-
tar la planificacion a la realidad y necesidades del drea de referencia (Hirsch, 1988).

Sin embargo, existe cierto consenso acerca de que toda reforma que quiera sustituir
al hospital psiquidtrico debe contar con un nimero de camas disponibles para el in-
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HABILITACION DE CAMAS PARA HOSPITALIZACION PSIQUIATRICA EN HOSPITALES GENERALES

ternamiento y la contencién de pacientes agudos en crisis. Las cifras que se mane-
jan oscilan entre 1,5-4,5 camas por 10.000 habitantes (de 15 a 45 camas para una
poblacion de 100.000), segin el origen de las fuentes bibliogréficas (Gonzilez de
Chavez, 1991). Las cifras més altas corresponden a paises que no han realizado pro-
cesos de cambio o tienen una fuerte tradicién hospitalaria y de asilos. Por ejemplo,
en las distintas comunidades auténomas espafiolas que emprendieron procesos de re-
forma se planificaron de 1,2 a 1,5 camas por 10.000 habitantes (Aparicio Basauri,
1993) y la realidad posterior ha demostrado, tras el desarrollo de la red asistencial,
que eran suficientes.

No solo es importante estimar el nimero de camas necesarias de la manera mas ade-
cuada, sino también el uso que se les va a dar, lo cual se facilitaria con protocolos
de admisién consensuados en los equipos de atencién. Un método para facilitar el
consenso es que los equipos implicados en la asistencia de la comunidad establez-
can las “categorias” o los perfiles considerados aceptables para ingreso (USMHG y
USMC) (Bebbington et al., 1992).

Estructura de la Unidad de Salud Mental en Hospitales Generales

La USMHG deber4 tener asegurados los espacios, las instalaciones, los equipos y los
suministros necesarios para llevar a cabo sus funciones, las cuales se derivan de sus
objetivos dentro del funcionamiento general del hospital donde esté ubicada. De pre-
ferencia, debe estar ubicada en la parte baja del hospital para facilitar el acceso a
zonas de esparcimiento y evitar los riesgos de la altura. También debe disponer de
medidas de seguridad pasivas estructurales, para evitar riesgos y garantizar la segu-
ridad de los las personas hospitalizadas, manteniendo el respeto por los derechos hu-
manos y asegurando el derecho a la confidencialidad.

La disposicién arquitecténica de la unidad debe facilitar la observacién directa desde
el control de enfermeria. Las habitaciones no deberian tener mdas de tres camas
(adaptadas al resto del conjunto) y es aconsejable disponer de 1 6 2 para uso indivi-
dual, de facil observacion. Todas dispondran de mobiliario para uso individual que
garantice la privacidad. Es recomendable, siempre que sea posible, la existencia de
servicio sanitario en cada habitacién.

Ademads de las habitaciones se debe contar con algin espacio de uso comtin multi-
ple: ocio, comedor, visitas, etcétera. Las oficinas del personal para evaluaciones y
consultas estardn en funcién de las posibilidades arquitectonicas, aunque es reco-
mendable su ubicacién en el interior de la unidad. Por otra parte, cuando sea posible
resulta de gran utilidad la existencia de un espacio especifico (despacho o cubiculo)
en el drea de urgencias del hospital.

Algunos paises como Italia, con un dnimo claramente desinstitucionalizador, prohi-
ben por ley la creacién de unidades de mds de 15 camas. No parece, sin embargo,
que sea bueno legislar en este sentido con vistas a la planificacién local; se debe
tener en cuenta que las unidades con menos de 10 camas no resultan rentables y por
encima de las 25 son dificilmente manejables desde el punto de vista de la conten-
cion y del ambiente terapéutico deseable. Sin embargo, puede darse una situacion es-
pecial en comunidades pequefias o muy rurales, donde no se necesiten mas de cinco
camas, lo cual haria dificilmente rentable la creacion de una USMHG de este ta-
maifio; en este caso seria aconsejable ubicar un nimero de camas no especificas en
uno de los servicios o departamentos médicos del hospital. Esto implicaria la puesta
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en marcha de programas especificos de coordinacién y entrenamiento con el perso-
nal, con responsabilidad asistencial directa.

Equipo de la Unidad de Salud Mental en Hospitales Generales'

El equipo de la USMHG debera ser multidisciplinario y estara dimensionado en fun-
cién del nimero de camas y de los programas a realizar (Espafia, 1995; Espaiia,
1998). Asi, se considera ideal 1 psiquiatra por cada 7-10 camas y 1 psicélogo por
USMHG; cuando no haya suficiente personal, el psic6logo del ESMC debera dedi-
car una parte de su tiempo a la atencion parcial en la USMHG. En cuanto al perso-
nal de enfermeria, la razén minima serd de 0,2 por cama y turno; es aconsejable que
al menos 40% tenga formacion especifica en salud mental y que haya un enfermero
responsable de la unidad con tareas de gestién y coordinacién del equipo y la uni-
dad. Por ultimo, debe existir un trabajador social a tiempo parcial que dependa del
ESMC o de los servicios generales del hospital.

En cuanto a la organizacién del equipo, uno de los médicos psiquiatras tendra la fun-
cién de responsable o coordinador de la unidad. Todo el personal asistencial debera
dedicar al menos 20% de su tiempo a actividades asistenciales indirectas (reuniones
de equipo, discusion de casos, formacién). Debera realizarse al menos una reunién
diaria de seguimiento de pacientes y planificacion del trabajo, y semanalmente, una
reunién de coordinacién entre personal de la USMHG y del ESMC.

Funciones y programas

El eje de la atencién en un modelo comunitario es el ESMC, punto de entrada a la
red de salud mental y con la que el resto de dispositivos debe coordinarse.

El internamiento de un paciente no debe de ser entendido como un método terapéu-
tico (en oposicidn al ambulatorio), sino como una fase del proyecto terapéutico. Asi,
se entiende que el ingreso debe ser una situacion pasajera que estard indicada cuando
la complejidad de la situacién requiera procesos terapéuticos que rebasen el dmbito
del ESMC (Sénchez e Iglesias, 1993). La media de la estancia estard en funcién de
la enfermedad y los recursos comunitarios, entre otros. Algunos factores son impre-
vistos o aceptables, pero otros no son justificables (cuadro 17) (Mai et al., 1993). La
hospitalizacién no deberia ser superior a los seis meses.

Se debe tender, en lineas generales, a estancias medias cortas. El alargamiento inne-
cesario favorece la cronicidad y es el factor de mds peso en el encarecimiento eco-
némico de este dispositivo. Sin embargo, se debe tener en cuenta que determinados
factores se asocian con un alargamiento de las estancias medias (cuadro 18) (Cohen
y Casimir, 1989).

Salvo en situaciones de emergencia, debe procurarse que el ingreso de pacientes sea
programado y voluntario. En caso de ingresos involuntarios, es preciso asegurar el

! Muchas de las cifras que se mencionan estdn referidas a pafses europeos, por lo que deben ajus-
tarse a la realidad de la Region y a las condiciones locales en concreto. Con respecto a los recursos
humanos, pueden servir de guia los minimos que se presentan en el documento de la OPS (1994)
“Evaluacion de la calidad de la atencién en salud mental. Por ejemplo, en el médulo E (relativo a
los servicios de internamiento psiquiétrico) se contempla que el servicio tenga el equivalente a un
psiquiatra a tiempo completo por cada 20 pacientes con trastornos agudos. Lo mismo seria aplica-
ble al resto de recursos humanos.
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Cuadro 17. Criterios para justificar una estancia media prolongada.

Criterios clinicos aceptables
¢ Retraso fundado y dificultad en realizar un diagnéstico.
® Respuesta inapropiada o retardada al tratamiento apropiado.
e Desarrollo de complicaciones inesperadas (psiquicas y/o médicas).
Criterios clinicos inaceptables
e Retraso infundado para hacer el diagnéstico psiquiatrico.
® Aplicacion de un inadecuado o inapropiado tratamiento.
e Retraso no justificable en la instauracion del mismo.
e Presencia de efectos colaterales u otros que influyan en el retraso.
e Dudosa atencion por parte del equipo responsable.
¢ Intereses docentes o de investigacion.
Criterios sociales y administrativos
e Circunstancias socio-familiares deficitarias o inadecuadas.
e Demora o espera en la transferencia a otro dispositivo.
e Demora 0 espera en encontrar o revisar un alojamiento.

Fuente: Adaptado de Mai FM, Gosselin JY, Varan L, Bourgon L, Navarro JR. Effects of treatment and alternative care
on length of hospital stay on a general hospital psychiatry unit—results of an audit. Can J Psychiatry 1993;38(1):39-45.

Cuadro 18. Factores asociados a una estancia media prolongada.

e Ser muy joven

e Ser muy viejo

e Ser mujer

® Ser soltero

e |ngresar de manera involuntaria

e Tener una enfermedad fisica

® Pobre funcionamiento social

Tener un ingreso psiquiatrico previo

Fuente: Cohen Cl, Casimir GJ. Factors associated with increased hospital stay by elderly psychiatric patients. Hosp
Community Psychiatry 1989;40(7):741-774.

cumplimiento de la normativa juridica vigente en el pais y el respeto de los derechos
humanos. El ingreso de un paciente involuntario debe ser acompafiado de un proto-
colo de admisién.

La USMHG es un dispositivo de atencién de 24 horas para personas con trastornos
mentales en situaciones de crisis, episodios de descompensacion, falta de apoyo so-
ciofamiliar minimo, problemas de estudios diagndsticos, etcétera.

La protocolizacién de aspectos concretos de la atencién (que deben ser consensua-
dos y de acuerdo a los estandares cientificos aceptados) es conveniente con el fin de
facilitar el desarrollo de una asistencia de calidad, hacer un uso eficiente de los re-
cursos y asegurar una praxis técnicamente correcta que salvaguarde los derechos de
los pacientes. Dentro de estos programas (cuadro 19) deberian incluirse, como mi-
nimo, los siguientes protocolos.

Protocolo de admision

Su finalidad seria la sistematizacién de los pasos a realizar para el ingreso y de los
documentos que van a conformar la historia clinica. Indicar4 la informacién que debe
darse a los pacientes y las familias sobre la normativa interna, el régimen de visitas,
etcétera. Debe incluir el examen bdsico inicial a realizar en el momento del ingreso
(pulso, temperatura, presion arterial y peso) y los exdmenes de deteccidn o tamizaje
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Cuadro 19. Programas.

Atencion de los pacientes ingresados e Contencion y tratamiento de la crisis
Disposicion del caso y derivacion
Evaluacién diagndstica

Atencion de la interconsulta y psiquiatria
de enlace en el resto del hospital.
Atencion de las urgencias hospitalarias

y servicio de guardia médica de 24h.
Docente

Formacioén de pregrado y postgrado
Personal médico del servicio de urgencias
del hospital

Formacioén continuada de enfermeria del
resto del hospital.

Investigacion

Evaluacioén de calidad Conjunto minimo de indicadores (cuantitativos
y cualitativos establecidos previamente)

(screening) a realizar (hemograma, férmula y recuento leucocitario, tasa de sedimen-
tacion eritrocitica, glucemia, pruebas de funcién hepdtica y electrocardiograma).

Protocolo de admision de ingresos involuntarios

Su fin es mantener las garantias juridicas del enfermo ingresado involuntariamente.
Debe adaptarse a la normativa legislativa de cada pais y considerar los documentos
pertinentes (comunicacién al juez y/o solicitud de ingreso, comunicacién e indica-
ciones al alta, entre otros).

Protocolo de contencion/inmovilizacion

Debe ser entendido como un protocolo de prevencion de riesgos en pacientes agita-
dos o con conductas violentas (lesiones autoinfligidas e infligidas intencionalmente
por otra persona, dafio a las instalaciones, etcétera). Su objetivo es la contencién psi-
quica, fisica o quimica. Debe incluir los pasos a seguir y mencionar claramente quién
lo indica, el responsable de las medidas de enfermeria y la duracién. Recomendard
los plazos de observacién del paciente (es aconsejable cada 15 minutos) y de revi-
sién del mismo (la inmovilizacién no deberia superar las 24 horas).

Protocolo de derivacion al alta (en su defecto informe escrito)

Su objetivo es facilitar la coordinacién y continuidad terapéutica entre el nivel hos-
pitalario y el nivel ambulatorio tras el alta hospitalaria. Incluird un breve resumen
del episodio de internamiento (evolucion, pruebas complementarias, tratamientos y
otras medidas realizadas); diagndstico; tratamiento recomendado al alta; centro co-
munitario de referencia y cita de la préxima consulta. Se hard constar cualquier otra
medida o incidente relevante que se hubiese producido.

Protocolo de interconsulta

Es un documento para afiadir a la historia clinica del paciente y que motiva la inter-
consulta; en él deberia constar: servicio que lo solicita y fecha; motivo de la con-
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sulta, exploracién psiquidtrica y fecha; si existe o no un diagnostico psiquidtrico (en
caso positivo el diagnostico); recomendaciones y terapéutica si precisa.

Protocolos de tratamientos psicofarmacoldgicos (neurolépticos de liberacion
prolongada [depot], litio, etc.)

Si bien es conveniente que toda medida psicofarmacolégica esté protocolizada para
facilitar la decision clinica y las indicaciones, en aquellos farmacos con riesgos ia-
trogénicos esto se hace obligatorio.

No existe un consenso rotundo sobre qué pruebas de laboratorio son las mas ade-
cuadas para incluir en la analitica de rutina; pero si que parece claro que segtin el
tipo de farmaco unas son mas indicadas que otras. En cada caso deben estar formu-
ladas y realizadas al inicio del tratamiento, asi como la periodicidad con que deben
ser realizadas, y los sintomas indeseables cuya aparicion provocaria la supresion del
tratamiento.

Conviene tener en cuenta, que en mujeres en edad fértil, por el efecto teratégeno de
algunos productos, debera estar protocolizada una prueba de embarazo previa al ini-
cio del tratamiento.

Protocolo de indicacion y administracion de la terapia electroconvulsiva

La terapia electroconvulsiva sigue siendo una técnica debatida en la que, a pesar de
las indicaciones que se recogen en algunos manuales, no existe evidencia contun-
dente de su eficacia. Suele ser considerado un tratamiento de segunda eleccion,
cuyas indicaciones deben ser muy precisas y, debido a sus riesgos, las actuaciones,
tanto previas como de observacion posterior, deben estar estrictamente protocoliza-
das (APA, 2001). El protocolo de indicacién y administracién debe incluir:

 Diagndstico, motivo de indicacién y tratamientos previos realizados
« Consentimiento informado

» Examen fisico del paciente (presion arterial; electrocardiograma, radiografia de
térax, pruebas para descartar alteraciones musculo-esqueléticas, etc.)

» Interconsulta con el servicio de anestesia

 Pautas de preparacion (periodo de ayuno, vaciamiento de recto y vejiga, sus-
pensién de toma oral previa, etc.)

» Lugar de administracion (se recomienda la sala de reanimacién del hospital o
similar)

 Cuidados y observacion de enfermeria posterior (control de signos vitales, va-
loracién de reflejos, observacion de reacciones anémalas, tiempo de ayuno pos-
terior y dieta a seguir, etc.)
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Guia Operativa 5
Programas y protocolos de atencion

En la esquizofrenia, los prédromos, el comienzo y la evolucién de la enfermedad, asi
como la probabilidad de desarrollar discapacidades, difieren de forma notable de
persona a persona. Probablemente no hay otra entidad nosoldgica en la que mas con-
cuerde el aforismo de que no hay enfermedad sino enfermos. Eso no es todo: las per-
sonas afectadas por esquizofrenia no presentan la enfermedad de forma univoca; por
el contrario, es frecuente encontrar formas y apariencias distintas segiin el momento
en que se observe. Por ello es necesario articular programas que enfrenten de ma-
nera mas especifica el momento diacrénico y el tipo evolutivo de la enfermedad.

Programa de atencion a primeros episodios

Existe un creciente interés y preocupacion por la repercusion de las etapas tempra-
nas de los trastornos psicéticos en el curso y resultados posteriores de los mismos.
La mayoria de los estudios muestran una correlacién estadisticamente significativa
entre la duracién de la psicosis no tratada y un peor resultado (Barton, 1999). Tam-
bién hay pruebas de que un retraso desde el comienzo de la enfermedad al primer
tratamiento estd asociado con sintomas psicoticos mds graves, pobre funcionamiento
y mala respuesta terapéutica al tratamiento antipsicético (Phillips er al., 2001; Ed-
wards et al., 1998).

El curso social de la esquizofrenia aparece determinado por el estado de desarrollo
social al comienzo de la enfermedad y por el curso temprano de la misma. Ademds,
los datos sugieren que el deterioro, aunque de forma variable, ocurre en el periodo
prepsicético y en el curso temprano de la psicosis, pero puede estabilizarse entre los
dos y cinco afios e incluso volverse mds lento entre los sujetos inicialmente mas de-
teriorados (Birchwood et al., 1998).

Objetivos del programa de atencion a primeros episodios
» Minimizar el tiempo de psicosis sin tratamiento.
 Disminuir la duracién de los sintomas psicéticos.
* Prevenir la aparicién de depresion y el riesgo de suicidio.

 Detectar y prevenir comportamientos de riesgo, como el consumo de sustancias
toxicas.

» Facilitar la adherencia al tratamiento.
» Disminuir la incidencia de resistencia al tratamiento.

 Impedir, detener o retrasar el deterioro psicosocial.
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Guia operativa para un programa de atencion a primeros episodios (figura 6)

La fase temprana de la psicosis es un “periodo critico” en el que es predecible un re-
sultado a largo plazo y en el que las influencias bioldgicas, psicoldgicas y psicosocia-
les se desarrollan y muestran una plasticidad maxima (Birchwood et al., 1998). En la
esquizofrenia, el tratamiento temprano y efectivo con antipsicéticos ha sido asociado
a un mejor resultado a largo plazo (Remington et al., 1998; Wyatt et al., 1998).

Por otra parte, una reduccién en el tiempo de presentacién de los sintomas psicoti-
cos es obviamente beneficiosa para evitar las consecuencias sociales negativas.
También es razonable esperar que sea mds facil establecer una buena alianza tera-
péutica en pacientes detectados antes de que su “hundimiento” psicosocial sea un
hecho (Larsen et al., 2001).

Los esfuerzos para estabilizar las discapacidades en desarrollo reducen la resistencia
al tratamiento e influyen en el modo en que las personas valoran su enfermedad, lo
que puede tener un impacto desproporcionado comparado con intervenciones poste-
riores en el curso de la enfermedad (Birchwood et al., 1998). Ademas, una atencion
temprana a predictores de resultados como la concomitancia con la depresion y el
consumo de téxicos, podria disminuir la tasa de recaidas o de suicidio (Birchwood
etal., 1998), ya que en las primeras fases la ideacion suicida afecta a una cuarta parte
de los afectados (Larsen et al., 2001).

Los ensayos de campo demuestran que se pueden incorporar a la practica clinica ha-
bitual estrategias efectivas de tratamiento temprano que comprendan intervenciones
farmacoldgicas y psicosociales (Falloon et al., 1998; Edwards et al., 1998). Estas in-
tervenciones, ademads de ser multimodales, deberian durar al menos dos afios, puesto
que el tercero después del inicio del trastorno suele suponer un punto de inflexién
para el curso de la enfermedad. Mientras que se puede esperar cierta mejoria, es im-
probable un declive mayor y, cuando el deterioro se presenta de modo progresivo,
una intervencioén temprana puede retrasarlo (Birchwood et al., 1998).

Los objetivos para la terapia deberian focalizarse en las principales dimensiones de
los sintomas iniciales, que aparecen frecuentemente de forma consecutiva:

1. Depresion

2. Sintomas negativos, deterioro funcional y discapacidad social
3. Abuso de drogas y alcohol

4. Sintomas psicéticos (Hafner, 2000)

La terapia neuroléptica a bajas dosis constituye una estrategia de tratamiento efec-
tiva que, al disminuir el riesgo de efectos secundarios, podria mejorar el cumpli-
miento y, por ende, el resultado (Remington et al., 1998). Ademads, los datos dispo-
nibles sugieren que la intervencion psicoterapéutica proporciona amplios cambios
en las actitudes de los individuos hacia el tratamiento y hacia la conciencia, incluso
hacia la aceptacién del hecho de tener un trastorno psiquidtrico (Jackson et al.,
1998).

Una estrategia de intervencion temprana para la prevencion de la resistencia al tra-
tamiento es impulsar la identificacién y tratamiento especializado de las personas
que fallan en conseguir una rapida remisién de su primer episodio psicético (Ed-
wards et al., 1998).
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Figura 6. Programa de atencion a primeros episodios: arbol de decision (dos primeros afios)

B Adiestramiento
Atencion 4— en deteccidon

primaria de primeros
# episodios
ESMC
Valoracién
inicial Urgencias
hospitalarias

¢Requiere Ingreso
ingreso P hospitalario
hospitalario?
v

Evaluacion y elaboracién
de plan terapéutico

Evaluacion y planificacion g
terapéutica

v

Evaluacion trimestral
de resultados

¢ Se cumple el plan
terapéutico?

¢ Sintomas
psicéticos
persistentes?

Reconsiderar
tratamiento

¢ Sintomas
negativos Rehabilitacion
persistentes? psicosocial
Comenzar
la planificacion
de cuidados
Probl a largo plazo
¢ Problemas
afectivos Intervencién | |
familiares, psicologica
o0 téxicos?

No

¢ Se han cumplido todos
los objetivos?

59



ATENCION COMUNITARIA A PERSONAS CON TRASTORNOS PSICOTICOS

La resistencia al tratamiento de largo plazo tiene su origen en el critico periodo tem-
prano, por lo que deben realizarse esfuerzos para focalizarse directamente en este
(Birchwood et al., 1998). La identificacion temprana y el tratamiento especializado
de los individuos con sintomas psicéticos persistentes pueden ayudar a mitigar los
sintomas y es un potencial para el cambio del curso de la enfermedad. Por ello, se
debe considerar la aplicacién temprana de intervenciones farmacolégicas y psicolo-
gicas tradicionalmente reservadas para la resistencia al tratamiento, dados los posi-
bles efectos nocivos de un retraso en el tratamiento efectivo (Edwards et al., 1998).
El tratamiento con clozapina y la terapia cognitiva podrian contribuir a ello (Birch-
wood et al., 1998; Haddock et al., 1998).

Estrategias para la intervencion temprana
 Deteccién precoz
« Integracion de intervenciones farmacoldgicas y psicosociales

« Focalizacién tanto en los sintomas positivos, como en los negativos, depresi-
vos y abuso de sustancias.

« Utilizacion de la estrategia neuroléptica de dosis minima efectiva

« Consideracion, en caso de sintomas psicéticos resistentes, del uso de clozapina
y terapia cognitiva

» Mantenimiento del programa de atencién temprana durante los dos afios si-
guientes al inicio.

Programa de seguimiento y mantenimiento de personas con trastorno
psicético (PTP)

Para una proporcién importante de las PTP, la evolucién a largo plazo de la enfer-
medad, el consecuente deterioro funcional y varias caracteristicas del sistema de ser-
vicios pueden contribuir a la recaida y a una deficiente calidad de vida.

Los resultados de investigacion han mostrado que sin una cobertura adecuada de sus
necesidades asistenciales, las PTP pueden incrementar su riesgo de recidiva y de
convertirse en grandes consumidores de servicios hospitalarios. Las caracteristicas
clinicas y las necesidades de servicios de las PTP son complejas y varian significa-
tivamente a través del ciclo vital y el curso de la enfermedad. Es probable que estos
cambios en la severidad de la enfermedad y la discapacidad se reflejen en una fluc-
tuacién de las necesidades de atencion por parte de los servicios de salud mental
(Barton, 1999). Por ello, partiendo de la flexibilidad necesaria, existe un consenso
general acerca de que los trastornos psicoticos deberian ser atendidos mediante una
combinacién de varios tipos de intervenciones que han demostrado ser eficaces para
mantener a las PTP en la comunidad (Marder, 2000; Lehman y Steinwachs, 1998;
Falloon, 1999; Brenner y Pfammatter, 2000; Mueser et al., 2001; Bustillo et al.,
2001):

Intervenciones que han de formar parte de un programa de mantenimiento de PTP:
» Medicacidn antipsicética

e Intervencion familiar
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» Entrenamiento en habilidades sociales
 Psicoeducacién de pacientes
 Tratamientos cognitivos
» Rehabilitacion vocacional
» Atencidn al consumo de sustancias
» Gestion asertiva de casos
Objetivos del programa de seguimiento y mantenimiento de PTP:
e Mantener a la PTP en la comunidad
» Prevenir las recidivas
« Fomentar su autonomia
* Mejorar la calidad de vida

+ Disminuir la carga emocional de sus familias

Guia operativa del programa de seguimiento y mantenimiento de PTP (figura 7)

La literatura acerca de la combinacién de tratamiento farmacoldgico y psicosocial en
las PTP indican que la interaccion entre ellos es compleja. Se fortalecen mutua-
mente, el resultado incide sobre diferentes criterios (el primero en los sintomas y el
segundo en los indicadores sociales), y el uso de los nuevos antipsicéticos puede me-
jorar la participacioén de los pacientes en los tratamientos psicosociales.

Es probable que la efectividad de esta combinacién esté influenciada por el tipo de
tratamiento utilizado (tanto farmacolégico como psicosocial), el tiempo de trata-
miento, la intensidad de cada uno de los componentes, los posibles efectos adversos
asociados y las caracteristicas del sujeto al que se le aplica. A continuacién se pre-
sentan las posibles implicaciones del tratamiento farmacoldgico y psicosocial com-
binado (Marder, 2000):

» Los pacientes que reciben un tratamiento psicosocial efectivo pueden requerir
dosis menores de medicacién antipsicotica.

» Los pacientes que reciben una medicacién adecuada podrian tolerar formas
mds estimuladoras e intrusivas de tratamiento psicosocial que aquellos que no
estdn medicados o que lo estan de forma inadecuada.

» Los pacientes que estdn recibiendo intervenciones psicosociales es mds proba-
ble que se adhieran al régimen de medicacion.

 El efecto de la combinacién de tratamientos puede ser mas que aditivo puesto
que cada uno fortalece la efectividad del otro.

« El resultado de los tratamientos farmacol6gicos y psicosociales puede afectar
diferentes criterios.

Por lo que se refiere a las pautas de tratamiento farmacoldgico de las fases de esta-
bilizacién y mantenimiento de PTP, las recomendaciones del Schizophrenia Patient
Outcomes Research Team (PORT) (Lehman y Steinwachs, 1998), derivadas de la re-
vision de las practicas basadas en pruebas, ofrecen una guia a seguir:

61



ATENCION COMUNITARIA A PERSONAS CON TRASTORNOS PSICOTICOS

Recomendaciones del Schizophrenia Patient Qutcomes
Research Team (PORT)

Las personas que experimentan una mejoria de los sintomas agudos con la medicacion
antipsicodtica deberfan continuar recibiéndola al menos el afio siguiente a la estabili-
zacion para prevenir recaidas.

La dosis de mantenimiento de la medicacion antipsicética debe seguir la estrategia de
la dosis menor efectiva.

« La terapia antipsicética de liberacion prolongada (depot) de mantenimiento deberia
ser considerada para personas que tienen dificultad en el cumplimiento de la medica-
cién oral.

Las personas que experimentan, de forma clinicamente significativa y persistente, sin-
tomas de ansiedad, depresion y hostilidad, deberian recibir farmacoterapia coadyu-
vante especifica para estos sintomas, si no hay recomendaciones en contra.

Tratamiento psicosocial

Los tratamientos farmacolégicos no proporcionan a las PTP habilidades para man-
tenerse en la comunidad, ni recursos de afrontamiento ante las consecuencias de la
enfermedad. Tampoco ayudan a sus familiares para disminuir la carga emocional ni
para adquirir habilidades que les permitan manejarse de una forma adecuada. Por
ello, los tratamientos psicosociales bien establecidos, que han demostrado su efecti-
vidad para conseguir estos objetivos, son fundamentales en un programa de segui-
miento y mantenimiento (Lehman y Steinwachs, 1998; Falloon, 1999; Brenner y
Pfammatter, 2000; Mueser et al., 2001; Bustillo et al., 2001).

Deberian ofrecerse terapias individuales y grupales que empleen combinaciones
bien establecidas de apoyo, educacién y metodologias de entrenamiento de habili-
dades conductuales y cognitivas, para mejorar el funcionamiento personal y social,
facilitar el entendimiento (insight) y favorecer la adherencia a los tratamientos.

A los pacientes que tienen un contacto continuo con sus familiares se les debe ofre-
cer una intervencidn psicosocial familiar que proporcione una combinacién de edu-
cacidn acerca de la enfermedad, apoyo familiar, y entrenamiento en habilidades de
comunicacion y de resolucion de problemas. Las intervenciones familiares no debe-
rian limitarse a aquellas familias que sean identificadas como de alto nivel de emo-
ci6én expresada. Los servicios de rehabilitacion laboral (presentados en la Guia Ope-
rativa 9) que contemplan entrenamiento prelaboral, empleos protegidos y apoyo al
empleo también se han mostrado efectivos para mejorar la calidad de vida de las PTP.

Atencion a los pacientes con diagndstico dual

El abuso de sustancias es un trastorno comérbido comun y devastador entre las per-
sonas con trastorno mental grave. La presencia concomitante de trastornos psicéticos
y por abuso de sustancias ha de ser valorada y atendida por los servicios de salud men-
tal, mediante un modelo de intervenciéon comprehensivo y coherente con las caracte-
risticas especificas de este tipo de poblacién (Drake et al., 2001; Mueser et al., 2001).
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Tratamiento comunitario asertivo

El cambio de modelo de servicios de atencién a las PTP desde una perspectiva hos-
pitalaria a un enfoque comunitario requiere trasladar la capacidad de cubrir sus ne-
cesidades asistenciales a otro entorno mds difuso.

Diversas variables (organizacién de servicios, personales, familiares, ambientales,
etc.) van a confluir para determinar si una PTP tiene cubiertas sus necesidades asis-
tenciales. Algunas personas podran ser atendidas durante las fases de estabilizacién
y mantenimiento con estructuras de servicios comunitarios que provean una super-
vision de caso de frecuencia e intensidad moderada. Sin embargo, las PTP grave-
mente discapacitadas, inestables o con otros factores de riesgo de ingreso hospitala-
rio requerirdn una supervisién de caso mds intensiva.

El tratamiento comunitario asertivo (TCA) (Mueser et al., 1998; Mueser et al., 2001;
Phillips et al., 2001), se ha mostrado apropiado para las personas que experimentan
los sintomas menos manejables y mayores niveles de deterioro funcional. Estas per-
sonas son grandes consumidores de servicios hospitalarios y frecuentemente tienen
peor calidad de vida. Los estudios han mostrado que el TCA no es mas costoso que
otras modalidades de cuidados comunitarios y es mds satisfactorio para los usuarios
y sus familiares. E1 TCA ha demostrado ser mds eficaz en la reduccién de reingre-
sos hospitalarios psiquidtricos y en proporcionar mayor grado de estabilidad en alo-
jamientos comunitarios. Ademds, algunos estudios han encontrado una asociacién
entre TCA y menores niveles de consumo de sustancias téxicas entre los sujetos con
diagnéstico dual.

Programa de atencion a la persona con trastorno psicético continuo
y alteracion grave del comportamiento

Los nuevos modelos de atencion no suponen el descuido de las personas con tras-
tornos graves y persistentes que, con frecuencia, se hacen dificiles de manejar en la
comunidad. Diferentes estudios concluyen que, independientemente de la calidad de
los servicios de salud mental, los denominados en la literatura anglosajona “nuevos
pacientes de larga estancia” contintian teniendo ingresos reiterados o prolongados en
las unidades hospitalarias (Lelliott ez al., 1994; Bigelow et al., 1988).

Buena parte de los “nuevos pacientes de larga estancia” han sido denominados “di-
ficiles de ubicar” o “pacientes de comportamiento desafiante” (challenging beha-
viour); sin embargo, los términos no son sinénimos ni intercambiables. La denomi-
nacioén “dificil de ubicar” incluye no sé6lo a los “nuevos pacientes de larga estancia”,
sino también a los antiguos, es decir, aquellas personas que permanecen en los hos-
pitales psiquidtricos hasta el final en los procesos de desinstitucionalizacién, debido
a las dificultades que plantea su reinsercién en alojamientos comunitarios.

Por otro lado, si bien es cierto que los “nuevos pacientes de larga estancia” presentan
dificultades para adaptarse a los entornos comunitarios, también es cierto que no todos
son inmanejables fuera de las estructuras hospitalarias, por lo que no deben calificarse
como “dificiles de ubicar”, aunque la escasez de recursos residenciales prolonga a
veces innecesariamente su ingreso en unidades hospitalarias (Lelliott ez al., 1994).

Los perfiles de los pacientes “dificiles de ubicar” descritos en la literatura médica
suelen aproximarse entre si (Bigelow et al., 1988; Fernandez, 1997). Bigelow et al.
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(1988) describen este tipo de paciente como un esquizofrénico varén entre los 30 y
los 40 afios de edad, con un déficit considerable en cuanto a sus habilidades socia-
les y de autocuidado, que tiene tendencia a la agresividad fisica, presenta problemas
relacionados con el consumo de sustancias y rechaza el tratamiento. Los mismos au-
tores estiman que la prevalencia de pacientes con necesidades especiales es de apro-
ximadamente 15 por 100.000 habitantes.

En cualquier caso puede verse que se emplean términos imprecisos, alejados de la
descripcion psicopatoldgica y de las clasificaciones diagndsticas en uso. No hay una
razon clinica univoca que haga a estas personas especialmente dificiles. Se hace pre-
ciso, por consiguiente, delimitar a las personas destinatarias de este programa.

Objetivo del programa de atencioén a la persona con trastorno psicético continuo
y alteracion grave del comportamiento

El objetivo es dar respuesta a aquellas personas que padecen de trastorno psicético
y que a pesar de los esfuerzos terapéuticos mantienen una actividad psicoética con-
tinua, acompanada de trastornos del comportamiento que dificultan su conviven-
cia normalizada en la comunidad.

Estos trastornos del comportamiento que interfieren la convivencia pueden ser me-
ramente inadecuados por pérdida de las habilidades sociales indispensables, pero
también pueden ser netamente antisociales.

En dos estudios sobre los pacientes “dificiles de ubicar” (Trieman y Leff, 1996; Trie-
man, 1997), se sostiene que los pacientes con pobres habilidades sociales y para la
vida diaria pueden ser acomodados y tratados en alojamientos comunitarios, si éstos
cuentan con apoyos suficientes. En el Hospital de Friern, uno de los dos centros en
los que se realizaron los estudios, 15% de los pacientes fueron designados como “di-
ficil de ubicar”. Los problemas de comportamiento mds frecuentes que fueron cla-
ros impedimentos para el realojamiento de esos pacientes en entornos comunitarios
fueron uno o varios de los siguientes:

1. Agresividad, presente en mas de 50% de los casos.
Comportamiento sexual inadecuado.

Rechazo del tratamiento.

Tendencia a provocar fuegos.

Consumo de téxicos.

Robo.

AR i

Guia operativa para un programa de atenciéon a la persona con trastorno
psicoético continuo (figura 8)

La presencia de personas con trastorno psicético continuo y alteraciéon grave del
comportamiento ha generado toda suerte de debates ideoldgicos, éticos y juridicos
desde el advenimiento del primer neuroléptico y desde el comienzo de los movi-
mientos contraculturales en las primeras décadas de la segunda mitad del siglo XX;
sin embargo, el marco de este documento no permite adentrarse en los argumentos
utilizados por unos y otros.
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Figura 8. Arbol de decision de un programa para personas con trastorno psicético
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Mucho de lo dicho para los dos programas anteriores seria de aplicacion también en
este. Conviene consultar igualmente las Guias Operativas 3, 4 y 7, en los que se
podra encontrar informacién ttil y complementaria al propésito de la presente guia.
En cualquier caso, el programa que se elabore tendrd que contemplar los siguientes
extremos:

1. Son personas que necesitan ser hospitalizadas para su tratamiento, casi siempre
de manera involuntaria.

2. La hospitalizacion suele ser prolongada (entre 6 meses y 2 0 mas afios).

3. Los farmacos han de administrase de manera muy personalizada. El medica-
mento elegido ha de ensayarse de forma cuidadosa, hasta encontrar el que
ofrece el mejor resultado y a la dosis mds adecuada. Con frecuencia es impres-
cindible recurrir a los neurolépticos atipicos.

4. Seré necesario el concurso de profesionales que trabajen en la modificacion del
comportamiento con técnicas psicoldgicas y la reconstruccion de redes de
apoyo comunitario para después del alta hospitalaria.

5. Los cuidados terapéuticos han de ser administrados con pericia e intensidad.

6. Los procedimientos de evaluacién y seguimiento han de ser permanentes, apo-
yandose en técnicas que permitan la suficiente objetividad.

7. Esnecesario disponer para todo ello de unidades especificas de tamafio pequefio
y dotadas con equipos terapéuticos interdisciplinarios en una elevada razén de
personal por cama.

Es decir, se estd proponiendo una practica muy alejada de lo que suele ser comun en
los hospitales psiquidtricos tradicionales, donde estas personas suelen terminar ha-
cinadas en pabellones de seguridad para enfermos crénicos, que son los peor dota-
dos de medios profesionales.

Tipos de unidades

Desde el punto de vista operativo, estas personas pueden separarse en dos grandes
grupos: aquellas cuya alteracion del comportamiento las ha llevado a cometer algin
delito y aquellas que no lo han hecho.

En el primer caso, estamos ante una situacion que plantea cémo manejar y tratar a
delincuentes eximidos de responsabilidad por enfermedad mental y que han de estar
sometidos a medidas de seguridad. En dltima instancia son las leyes de procedi-
miento penal de cada pais, con el auxilio de los peritos, las que deben orientar la de-
cision de los jueces. Son ellos los que deben decidir qué ha de prevalecer, si las prio-
ridades terapéuticas o las medidas de seguridad, el derecho a la salud del individuo
o la defensa de la sociedad.

En algunos paises, tales enfermos son ingresados en unidades forenses, especiali-
zadas en este tipo de sujetos. Son unidades que se sitllan necesariamente en la inter-
fase entre los sistemas de salud y penitenciario. Dependen unas veces del sistema pe-
nitenciario y cuentan con terapeutas especializados, y otras dependen del sistema de
salud e incorporan medidas de seguridad adicionales en una unidad de hospitaliza-
cién psiquidtrica ordinaria.
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Cuadro 20. Semejanzas y diferencias entre unidades hospitalarias de media
estancia.

Unidades forenses

Unidades hospitalarias (departamento de justicia
(sistema sanitario) o de interior)
Fin primordial Terapéutico Terapéutico y defensa social
Fin secundario Seguridad Terapéutico y defensa social
Intervencion judicial En algunos casos Siempre y en todo momento
Procedimiento del alta Debiera ser a iniciativa Supeditada a resolucion judicial

del médico responsable

No deberia existir duda sobre la situacién de aquellos que no han delinquido, los
cuales deberan ir a unidades hospitalarias de media estancia del sistema de salud.

Funcionalmente, no deberia haber mucha diferencia entre ambas unidades; sin em-
bargo, la consideracién juridica de la persona hospitalizada y, como consecuencia,
las medidas adicionales de seguridad y, en su caso, la distinta dependencia institu-
cional de la unidad, puede hacerlas muy diferentes (cuadro 20).

Excluidas las forenses, ;de cudntas unidades hospitalarias de media estancia habria
que disponer? Es arriesgado extrapolar datos en un campo como éste, en el que con-
fluyen tantos factores, pero cabria sugerir una tasa de estas camas entre 3 y 5 por
100.000 habitantes.

Se puede concluir que existen enfermos con actividad psicética continua, pero que son
los problemas de comportamiento antisocial, sobre todo los ligados a la violencia, los
que constituyen un importante desafio para las nuevas orientaciones basadas en los
cuidados comunitarios. Es una realidad que toda planificacién sanitaria tiene que con-
siderar, sin que sirva de excusa y pretexto para generalizaciones injustificadas.
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Guia Operativa 6
Rehabilitacion psicosocial

La creacion de una red de atencién a las personas que padecen trastornos mentales gra-
ves y persistentes en la region de las Américas es un desafio para enfrentar la injusti-
cia, la desigualdad y la exclusién social, mediante ayuda, equipos y servicios apropia-
dos que ofrezcan a esas personas mds posibilidades de una mejor calidad de vida.

La rehabilitacién psicosocial es el conjunto de iniciativas clinicas y de insercién so-
cial disponibles para los usuarios, familiares y trabajadores de los servicios socio-
sanitarios; es decir, ofrece alternativas de gestién de casos en la comunidad donde
residen esas personas, con los recursos afectivos, econémicos y politicos que garan-
ticen el respaldo psicosocial necesario.

Se trata de hacer llegar (respetando las caracteristicas de singularidad, subjetividad
y sociabilidad) dispositivos sociales y de salud culturalmente sensibles que satisfa-
gan las necesidades individuales elementales de quien precise de acciones, equidad
manifiesta y ciudadania activa para garantizar el cuidado oportuno en el momento
en que se requiera. Es por eso por lo que debemos luchar para que en los programas
de gobierno se construya una red suficiente de atencidn de salud mental.

La organizacidn, en un territorio concreto, de todos los servicios e iniciativas que
puedan responder a las diferentes exigencias que la enfermedad o la limitacién
representa para los usuarios y los equipos asistenciales es tarea dificil, pero no im-
posible. Para que los gobiernos, los equipos y los profesionales puedan asumir la res-
ponsabilidad de tratar estas enfermedades, tal vez el primer paso, y el mds impor-
tante, es distinguir el territorio de la zona geografica. Cualquiera que sea el barrio,
el distrito, la ciudad, la regién, el estado o el pais, tiene que haber un lugar, un es-
pacio propio donde se puedan tratar el dolor, la angustia, el sufrimiento profundo y
la enfermedad. Ese espacio de apoyo delimita el drea de accién de un equipo, un ser-
vicio o un programa, con lo que se cumple la misién de materializar una recepcion,
un vinculo, condiciones indispensables para que puedan tener lugar los programas
de rehabilitacién psicosocial.

El espacio geografico es la representaciéon mds patente de un lugar donde puede ins-
talarse un servicio de salud y sirve como referencia para un conjunto de personas que
tienen acceso al mismo. Sin embargo, la idea de territorio como “base geografica
sobre la cual el Estado ejerce su soberania” tiene como dimensiones necesarias la di-
ndmica y la tensién de un lugar donde las personas e instituciones negocian en forma
permanente espacios de subordinacién y libertad, con el pretexto de alcanzar nive-
les mas saludables de vida. Sin duda, el territorio es un espacio humano socialmente
seleccionado para la vida y la supervivencia de un sistema en cuyo interior se rea-
liza una préctica social, y la nocién de territorialidad —en el sentido mds subjetivo,
mas fenomenolégico, con todos los que en €l habitan o transitan—, es la mejor para
denominar a un terreno sobre el que una red de iniciativas multiples proporciona
atencion de salud mental e inclusién social.
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El gran desafio es concebir una red de atencién que sea efectiva, eficaz y eficiente
bajo la perspectiva técnica y burocratica —que suele presidir la 16gica de la organi-
zacion de los servicios publicos de salud, sin subestimar una cierta tecnologia de la
sensibilidad, no menos importante en nuestro caso—, capaz de adaptar los equipos
y servicios a las personas y a sus necesidades mediante estrategias que animen pro-
gramas de humanizacién de la atencion y de los procesos de trabajo en salud. Ello
implica incluir dimensiones singulares e intersubjetivas que consideren las expecta-
tivas y los valores éticos en aras de una cultura de solidaridad entre los usuarios, sus
familiares, los profesionales, los administradores, los grupos interesados, las asocia-
ciones organizadas, las organizaciones no gubernamentales y el poder legislativo y
judicial, todos ellos comprometidos a organizar una red de atencion en la que se res-
peten todos los derechos humanos fundamentales.

Por lo tanto, una red incluye un modelo que permite compartir recursos y que con-
sidera la continuidad y la complementariedad necesarias. Mas que en cualquier otra
esfera de la salud, se debe pensar en una estrategia de atencién resolutiva que res-
ponda a necesidades multiples: afectivas (amor, familia, amistad, reciprocidad, etc.),
materiales (renta, vivienda, comida, trabajo, habilitacién, cultura, ocio, etc.) y clini-
cas (psiquidtricas, psicoldgicas, psicosociales, sistémicas, etc.). Dichas necesidades
requieren cada vez mds acciones solidarias de parte de los gobiernos, los volunta-
rios, las ciudades comunes y particularmente las familias por consanguinidad o por
consentimiento.

Los trastornos mentales, asi como las intervenciones de promocidn, prevencion y
tratamiento relacionadas con ellos, implican diversas necesidades que requieren ini-
ciativas intersectoriales poco habituales en los paises latinoamericanos. La escasez
de dispositivos sanitarios y sociales en los territorios obstaculiza la construccién de
una red regular en cuanto a los nudos y espacios intersticiales, con mallas flexibles
para retener a quienes tienen menores oportunidades de vida en la sociedad por sus
desventajas. Por eso estamos usando la imagen de “tela”, pequefia o grande, segin
la existencia de mayores o menores recursos, considerando la fluctuacién de los mis-
mos en los distritos, los barrios, las ciudades, las provincias y los paises. Seria ideal
que para cada exigencia o necesidad se estableciesen nuevas redes sectoriales arti-
culadas entre si. También deben estar presentes la justicia, la educacidn, el trabajo,
la vivienda y la prevision social, de tal forma que, mediante redes similares, se arti-
culen con los usuarios y los prestadores de servicios de atencién de salud, tejiendo
asi los recursos que puedan satisfacer las necesidades de cada individuo.

Las telas son fragiles o resistentes segun los atributos y las posibilidades de quienes
las crean. Pero todas cumplen la misma funcién de articular esfuerzos y conseguir
insumos para mantener la funcién articuladora de conexiones en una alianza com-
petente que asegure su supervivencia. La tela, en su segundo sentido de unién y ar-
ticulacién de hilos dispersos —para darles sentido, transformandolos en vestimen-
tas, prendas protectoras para enfrentar la intemperie y resguardar la intimidad,
haciendo mads fuertes y protegiendo a sus usuarios— es también una bella metafora
para visualizar un modelo de atencién que sustituya al modelo vigente desde el sur-
gimiento de los primeros hospitales psiquidtricos, inadecuados para la epidemiolo-
gia de los trastornos mentales y para la justicia social.

Por lo tanto, serd necesario subrayar algunos principios que garanticen la expansion
o reduccién de esas redes, para que sean mas competentes en sus misiones y gene-
ren consenso en cuanto a los recursos econémicos, ya que no es preciso que una co-
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munidad sea rica para desarrollar un buen programa de rehabilitacién. Lo funda-
mental es ir tejiendo un sentido terapéutico y rehabilitador en cada accién o servi-
cio, tal y como sugiere Lévy (1993):

1. De la metamorfosis. La red estard en constante construccién y renegociacion
para actualizar su disefio segun las necesidades de las personas y de las regio-
nes. Toda estabilidad temporal serd siempre fruto de algtin pacto o negociacién
colectiva. Su crecimiento o disminucién depende de un exterior indeterminado
que presupone la adicién de nuevos elementos siempre que sea necesario, y la
conexién permanente con otras redes intersectoriales.

2. De la heterogeneidad. Todas las conexiones de la red son heterogéneas y obedecen
a légicas igualmente heterogéneas: afectivas, orgéanicas, culturales, politicas, etc.

3. Delafractalidad. Cada conexion de la red, vista de cerca, reproduce una nueva
red en si misma; si ademas se examinan sus elementos constitutivos, con sus rai-
ces e influencias, se observa que los organiza un tejido de raices.

4. De la proximidad. El curso de los acontecimientos estd determinado por reco-
rridos o atajos regidos por la topologia y el conocimiento de los usuarios, de los
profesionales, de los vecinos. De nada vale prever jerarquias ni referencias si
estas no tienen sentido para los que participan.

5. De la multicentralidad. Los centros se movilizan dependiendo de la importan-
cia que cada cual asuma para la solucién de un problema: podra ser el equipo
de salud de la familia, el centro de referencia de alcoholismo y drogadiccion, el
centro comunitario de salud mental, los centros de atencién psicosocial, etc. Es
fundamental no caer en la tentacién de la centralidad tnica de los manicomios,
que separa y encierra las raices y los principios de la red.

Por coherencia, los servicios de esa red deberan surgir en funcion de la cultura y de
las necesidades de cada lugar o regidn, con la denominacién y las caracteristicas que
tengan mas sentido para el sistema local de atencion (figura 9).

Es fundamental que la atencion se centre en la persona, su familia y su red de rela-
ciones. Para ello es necesario que la oferta de acciones y servicios se dé mediante
dispositivos comunitarios, que garanticen la circulacién de usuarios y profesionales
en los diferentes niveles de atencidén que se requieran. La reforma de la asistencia
psiquidtrica debera encontrar soluciones creativas, incluso para hospitales psiquia-
tricos tradicionales, lo que implica un compromiso de los equipos y de las autorida-
des de cambiar y asumir nuevas vocaciones comunitarias. Lo que se pretende es el
transito de una estructura de internacién tradicional —con privacién de la libertad y
précticas disciplinarias modeladoras de las estrategias de atencién—, a centros de
atencion integral de salud mental, o institutos de rehabilitacién (o cualquier otro
nombre que refleje el cambio). Asi, la funcién univoca del manicomio serfa susti-
tuida, a partir de las caracteristicas y necesidades de las personas, sus familias y sus
redes de relaciones, por la reestructuracién de los cuidados especializados en la
infancia y la adolescencia, la psicogeriatria, el tratamiento del alcoholismo y la
drogadiccion, la atencién de trastornos graves y persistentes, etc. En este enfoque de
atencion se ofrecerian consultas y tratamientos ambulatorios, intervenciones fami-
liares, cuidados intensivos de atencién diaria en régimen de hospital de dia, interna-
cion integral breve, con diagndsticos y terapias compatibles con los avances cienti-
ficos y tecnoldgicos disponibles. En definitiva se intenta la conversion de los centros
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Figura 9. Red de recursos psicosociales
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en componentes de las redes de atencién y lo que fue un lugar de homogeneidad y
esterilizacion se convertiria en un espacio de singularidad, subjetividad y atencién
personalizada.

Sin olvidar la Declaracién de Caracas (OPS, 1990), es necesario seguir desarro-
llando todas las estrategias que abandonan la centralidad de la atencién en el hospi-
tal psiquidtrico rumbo a la comunidad:

« Atencién especial a las acciones en la red de atencién primaria, con énfasis en
los equipos de salud de la familia y los agentes comunitarios de salud.

 Garantia de suministro de los psicofarmacos basicos en todos los puntos de
atenciéon comunitaria.

« Existencia de centros comunitarios de salud mental que presten servicio las 24
horas del dia durante toda la semana, cuya caracteristica fundamental se ubique
en la triada: permanencia diaria + fuerte componente ambulatorio + consultas
en los demds servicios de la comunidad.
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Unidades de salud mental en hospitales generales, que atiendan situaciones de
crisis o que justifiquen y potencien iniciativas de humanizacién del cuidado
general de la salud mediante acciones de promocién de la salud: urgencias, en-
fermeria, interconsulta, servicio ambulatorio, referencia de la atencién comu-
nitaria.

Servicios residenciales terapéuticos, casas de mitad de camino, donde se pueda
trabajar la desinstitucionalizacién en un ambiente protegido e integrado a la
comunidad.

Cooperativas de trabajo, cultura y arte que puedan ofrecer alternativas concre-
tas de inclusidn social, con ingresos financieros y mejoria de la renta individual
y familiar.

Promocién, por parte de las universidades, consejos y asociaciones de usuarios,
familiares y profesionales, de reformas de los programas de estudio, cursos, se-
minarios y publicaciones, para formar profesionales que respeten y defiendan
los derechos humanos de los usuarios, asi como las caracteristicas de los limi-
tes y de la cultura de cada uno.

Evaluacion permanente del proceso y del impacto en las politicas de salud, y
programa de gestion de casos en la comunidad.

Al comprender la nocién de territorio contradictoria, conflictiva, y politica, surgida
de una tela de organizacion de recursos terapéuticos y sociales, flexible y factible en
funcién de la riqueza o la pobreza material o humana existente en el lugar donde es-
temos operando, tenemos un terreno fértil sobre el cual podemos sembrar toda suerte
de iniciativas que nos haga buscar la superacién de las dificultades de acceso, la
equidad en la distribucién de las practicas rehabilitadoras —tan distintas como lo
son nuestros deseos y utopias— de los usuarios del sistema, que nos hacen, por sobre
todo, personas comunes, llenas de necesidades y hambrientas de esperanza.
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Guia Operativa 7
Desinstitucionalizacion de los pacientes

La desinstitucionalizacién de personas supone su egreso desde la institucién, por lo
general un hospital psiquidtrico, y su reubicacion en un espacio residencial natural o
sustituto, asi como una serie de estrategias de intervencién orientadas a una efectiva
integracion social en el espacio comunitario.

En la presente guia operativa nos limitaremos a resefiar los pasos esenciales que pue-
den constituir un programa para el egreso adecuado de personas desde un hospital
psiquidtrico, con el objetivo de mejorar su calidad de vida y permitir la sustitucién
del modelo asilar de atencién psiquidtrica por uno de orientacién rehabilitadora y
comunitaria.

El proceso de desinstitucionalizacién comprende a los pacientes, al equipo de salud
y a la organizacion sanitaria. Si bien se puede pensar en una desinstitucionalizacién
solo de pacientes, serd la reconversion de los recursos sanitarios de la institucién lo
que permitird generar un modelo alternativo desde un punto de vista conceptual, cli-
nico, administrativo y financiero. Sin ello serd inevitable que se institucionalice nue-
vamente a las personas y que un porcentaje mayoritario de los recursos psiquidtricos
se destinen a largas e innecesarias internaciones.

Ya se cuenta con suficiente experiencia de los procesos de desinstitucionalizacién
para validar los resultados satisfactorios observados en las personas y para identifi-
car los factores de éxito:

« Desinstitucionalizacién sin abandono de los pacientes.
» Coordinacién entre politica general y politica presupuestaria del proceso.
* Desarrollo eficaz de una red de servicios alternativos.

Con un alto grado de certeza se puede asegurar que en cualquier hospital psiquid-
trico es posible encontrar una variedad de unidades y servicios, que a su vez prestan
atencién clinica, residencial, de custodia y de rehabilitaciéon a personas con diag-
nésticos diversos y una gama de condiciones evolutivas, de edad y género. Podemos
mencionar entre los més habituales:

Tipo de unidades y servicios
Servicios de corta estancia o de “agudos”

Situado al interior de un hospital psiquiatrico, se encuentra aislado de la interaccién
con otros servicios médicos, privando en muchos casos al paciente de una adecuada
valoracion clinica. En un modelo asistencial que carezca de una adecuada red co-
munitaria, el servicio de corta estancia es, junto al policlinico, el punto mas deman-
dado de la red. Origina tres productos asistenciales habituales:
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 Pacientes que se benefician de la intervencién y que egresan en buenas condi-

ciones a una red asistencial insuficiente, lo cual genera una alta probabilidad de
recaidas y el consiguiente deterioro de su red de apoyo social y familiar.

Pacientes que se benefician de la intervencion pero que se encuentran ya mar-
ginados o en condicién de abandono, por lo cual son candidatos a su derivacion
a un servicio de larga estancia por razones no psiquidtricas.

Pacientes que responden insuficientemente a la intervencién psiquidtrica de
corta estancia y que a causa de su alta complejidad psiquidtrica y conductual
requieren de intervenciones mas prolongadas, por lo que son derivados fre-
cuentemente a servicios de larga estancia.

Servicios de larga estancia o de “crénicos”

Por lo general constituyen los servicios mds extensos y peor dotados de recursos en
un hospital psiquidtrico. Contienen a una diversidad de subgrupos de personas segun
su condicién clinica, su comportamiento y sus necesidades. Es frecuente que el in-
greso a dichos servicios implique una inmediata y drastica reduccion de la intensi-
dad terapéutica, la organizacién de la vida en torno a la operacién de una gran insti-
tucién y una importante reduccién de la capacidad funcional de los pacientes.

Servicios de urgencia

La existencia de un servicio de urgencia al interior de un hospital psiquidtrico con-
solida el aislamiento de la psiquiatria y sus pacientes respecto del conjunto de la me-
dicina y el sistema sanitario. Con frecuencia se hipertrofia su papel como via de in-
greso y se distorsiona el funcionamiento de los dispositivos.

Hospital de dia

En un intento por modernizar la institucién psiquidtrica, muchas veces se crean ins-
tancias de hospitalizacién parcial en su interior; sin embargo, solo refuerzan el poder
institucional y se pierde el potencial de reintegracion.

Componentes del proceso

Primer componente: toma de la decision

Cualquier proceso de desinstitucionalizacién supone:

» Una voluntad politica y administrativa para avanzar en ese sentido, idealmente

del ambito sanitario gubernamental y de otros sectores del estado, y al menos
el concurso de la unidad sanitaria funcional y administrativa de la cual dependa
el hospital en cuestion.

Un disefio global acerca de la red asistencial, de rehabilitacion y residencial
que sustituird parcial o totalmente al hospital psiquidtrico, la cual se deberd ir
construyendo paralelamente al proceso desinstitucionalizador.

La decision de desinstitucionalizacién implica limitar desde un inicio, de forma
total o al menos en gran medida, el ingreso de nuevos pacientes a los servicios
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de larga estancia, asi como generar alternativas de residencia y terapéuticas
para evitar las recaidas.

Segundo componente: evaluacion y caracterizacion de las personas internadas

El eje de la desinstitucionalizacion es la poblacién de pacientes de larga estancia,
la cual debe ser adecuadamente evaluada y caracterizada. Dependiendo de la orga-
nizacion de servicios del pais en cuestién, podemos encontrar todos o algunos de los
siguientes grupos:

 Pacientes con trastornos psiquidtricos severos estabilizados.

« Pacientes con trastornos psiquidtricos severos no estabilizados, de curso grave, re-
fractario a tratamiento y con alteraciones del comportamiento de importancia.

« Pacientes con retraso mental grave o profundo.
 Pacientes neuroldgicos graves, postrados o semipostrados.

 Pacientes adultos mayores, estables en lo psiquidtrico y con otros deterioros
graves asociados.

* Personas sin patologia relevante.

En una primera aproximacion, todas las personas internadas deberian ser evaluadas
respecto a los siguientes factores:

+ Condicién clinica general.
» Necesidades especificas debidas a condiciones no psiquidtricas.

» Grado de deterioro o pérdida de habilidades, lo cual orientard las alternativas
de reubicacién y reinsercién comunitaria.

 Condiciones de apoyo familiar para la desinstitucionalizacién.
 Condicién juridica de la internacién psiquidtrica y del propio paciente.

De acuerdo con lo anterior, las personas podran distribuirse entre los cuatro grupos
siguientes:

Grupo A. Personas con necesidades de cuidados predominantemente de tipo social:
 Adultos mayores con deterioro grave asociado.
 Adultos con retraso mental grave o profundo.
« Personas sin patologia relevante.

Grupo B. Personas con trastornos psicoticos de larga evolucion, estabilizados. Para
este grupo de personas es necesario avanzar en una mayor caracterizacion al menos
en los siguientes aspectos: grado de deterioro, condiciones de apoyo familiar y en-
fermedades somaticas.

Grupo C. Personas con trastornos psicéticos de larga evolucién, no estabilizados y
con trastornos de comportamiento significativos. En todo servicio de larga estancia
se encuentra un porcentaje importante (generalmente de 15% a 25%) de personas
clinicamente graves, muchas veces subtratadas, internas en sectores de alto nivel de
contencién, con escaso personal. Es imprescindible caracterizar adecuadamente este
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grupo, desde el punto de vista diagndstico, social y legal. Por lo general pertenecen
a dos subgrupos: el primero, en el que esta la mayoria, corresponde a pacientes con
esquizofrenias de curso grave y otros cuadros asociados; el segundo, a pacientes
adultos con trastornos del desarrollo que han evolucionado con graves alteraciones
de comportamiento. Estos pacientes probablemente no han tenido acceso a esque-
mas prolongados, integrales y modernos de tratamiento farmacoldgico y psicosocial.
Conforman el grupo de pacientes que en todo proceso de desinstitucionalizaciéon son
los tdltimos en egresar y que parecen justificar la existencia de la institucion, pese a
no encontrar solucién a sus necesidades dentro de ella.

Grupo D. Personas con cuadros neuroldgicos graves u otra enfermedad somdtica
discapacitante que requiera de cuidados médicos continuos. En muchos hospitales
psiquidtricos se encuentran pacientes de este orden, donde no reciben los cuidados
adecuados que requieren y que consumen una gran cantidad de recursos, general-
mente de personal.

Grupo E. Personas con trastornos psicéticos que precisan hospitalizaciones breves.
De modo similar, al interior de los servicios de corta estancia podemos encontrar,
junto a los pacientes propios de estos servicios, a pacientes de diversos grupos, en
especial del de larga estancia.

Tercer componente: reorganizacion funcional del hospital
y desinstitucionalizacion

1. Iniciar un proceso de transferencia del Grupo A hacia los servicios sociales
apropiados, que puedan garantizar un trato adecuado y especifico a las necesi-
dades de las personas, sin menoscabo de sus derechos. Los mecanismos seran
necesariamente variados y adaptados a la organizacién particular de la adminis-
tracién publica correspondiente.

En aquellos paises en que dichas prestaciones sean del 4mbito de la salud, se de-
berd buscar su diferenciacién del dmbito de la salud mental. Del mismo modo
se deberd proceder a la derivacién a servicios especificos a aquellas personas
pertenecientes al Grupo D.

2. Intervenciones no especificas para las personas incluidas en el Grupo B, con es-
pecial énfasis en aquellas con un deterioro asociado, en grado menor o moderado.

a. Medidas que mejoren las opciones de privacidad dentro de la institucién, asi
como de personalizacion del espacio propio y de las oportunidades de hora-
rio de cada internado.

b. Exploracién y activacion de la red natural de apoyo social que pudiera con-
servar cada persona.

c. Busqueda inmediata de residencia alternativa, con niveles de autonomia y
supervision graduados para las necesidades individuales de las personas a
egresar.

El egreso de un importante nimero de personas, por lo general a estructuras resi-
denciales (hogares protegidos) de cardcter no clinico, permite liberar recursos para
generar los dispositivos asistenciales necesarios de intervencién sobre el grupo C.

3. Transferencia de las personas del Grupo C a unidades asistenciales disefiadas
con el fin de realizar intervenciones prolongadas e intensivas para patologias de
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alta complejidad (mediana estancia). Dichas unidades deben propender a la re-
habilitacién en un espacio hogarefio y con fuerte apoyo clinico multidisciplina-
ri0, con acceso a psicofarmacos de ultima generacion e intervenciones psicoso-
ciales validadas. Idealmente deben estar situadas en el espacio urbano fuera del
hospital psiquidtrico, pero en el periodo de transicidn puede ser ttil su funcio-
namiento al interior de este. Las personas afectadas por trastornos del desarro-
llo de dificil evolucion deben también ser objeto de tratamientos especificos en
unidades disefiadas para tal efecto.

4. Las personas del Grupo E y los profesionales que les atienden se trasladarian
progresivamente a las unidades psiquidtricas de corta estancia en hospitales ge-
nerales, si asi se hubiere planificado.

Cuarto componente: desarrollo de una red comunitaria de servicios

Para llevar a cabo de manera correcta el programa de desinstitucionalizacién se pre-
cisa que la red sanitaria, de rehabilitacion, residencial y de insercion sociolaboral
esté territorializada y completamente desarrollada. En el ambito sanitario este desa-
rrollo debe incluir la atencién primaria, el adecuado funcionamiento de las unidades
de salud mental comunitarias como articuladoras de la red, la disponibilidad de ser-
vicios de urgencia, la hospitalizacién diurna, la hospitalizacién de corta estancia en
el hospital general y la hospitalizacién prolongada de mediana estancia, segtin las
necesidades clinicas y evolutivas de los pacientes. Los dispositivos que mds influ-
yen en la viabilidad de los programas de desinstitucionalizacién son:

1. La unidad de rehabilitacién de base comunitaria, o centro de dia para la
rehabilitacion.

2. Las residencias alternativas.
3. Las actividades ocupacionales y de promocion del empleo.

Tan pronto como la Red esté disponible, aquellas personas incluidas en el grupo B
que presenten deterioro grave asociado comenzardn a ser transferidas al cuidado de
la unidad de rehabilitacién, con el apoyo del resto de los dispositivos.

Sin duda, parte de la tarea rehabilitadora puede y debe iniciarse en el hospital psi-
quidtrico, con actividades especificas de recuperacién de habilidades, resocializa-
cién y trabajo acerca de la conciencia de enfermedad, pero se debe tener presente
que dichos procesos alcanzan su maximo potencial cuando se desarrollan en con-
textos comunitarios reales.!

Quinto componente: cierre de la institucion

Cuando los componentes de desinstitucionalizacién y desarrollo de la red comuni-
taria de servicios estén suficientemente consolidados, puede plantearse el cierre de-
finitivo del hospital psiquidtrico. Sin embargo, el proceso de cierre comprende una
serie de medidas que se ponen en marcha desde el inicio del proceso de desinstitu-
cionalizacidn, las cuales en su conjunto van preparando el camino para la reduccién
del tamafio institucional, la transferencia de pacientes y la reconversion de los ser-

!'La Gufa Operativa 3 se refiere en extenso al desarrollo de la red de servicios de salud mental.
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vicios. Dichas medidas, que se exponen a continuacion, han de ser instauradas pau-
latinamente desde el inicio y en el orden que las condiciones locales vayan dictando,
sin perder de vista el objetivo final del proceso.

1.

Rehusar cualquier nuevo internamiento que solo se justifique como lugar de
residencia.

Rehusar cualquier nuevo internamiento que se origine en necesidades que de-
berian ser principalmente cubiertas por servicios sociales.

Rehusar nuevos internamientos o ingresos cuando las unidades de hospitaliza-
cion breve estén disponibles en los hospitales generales.

Evitar el reingreso al servicio de larga estancia de aquellos pacientes ya egresa-
dos, salvo situaciones excepcionales; el conjunto de la red debera contener la si-
tuacién de modo coordinado.

Cierre o traspaso administrativo de las unidades de seguridad (judiciales, foren-
ses), si las hubiese habido, siempre y cuando se hayan habilitado las alternati-
vas convenientes, de acuerdo con las autoridades correspondientes de la Admi-
nistracion de Justicia.

En la figura 10 se muestra el proceso propuesto. Los casilleros A, B, C, D y E co-
rresponden a los subgrupos de pacientes producto del proceso de evaluacién y ca-
racterizacién. Cada uno de los pacientes es transferido desde la institucién a instan-
cias clinicas, de rehabilitacién y apoyo social alternativas a la institucién, propias del
nuevo disefio. El equipo de salud mental comunitario es el nuevo eje del proceso.
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Figura 10. Diagrama funcional para la desinstitucionalizacion
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El hospital psiquiatrico “El Peral” en Santiago de Chile
y su camino hacia la desinstitucionalizacion

El Hospital Psiquidtrico “El Peral” fue creado en la década de 1920 como unico caso de
materializacion de un plan nacional que buscaba desarrollar un establecimiento psiquid-
trico de “puertas abiertas” (Open Door) en cada una de las provincias del pais.

Concebido como una colonia agricola, cont6 en su desarrollo inicial con extenso terri-
torio y modernas instalaciones agropecuarias para la época. No queda claro si funciond
muy bien durante una época o si rdpidamente se separ6 el cuidado de los pacientes de la
dindmica productiva.

Entre los afios cincuenta y setenta fue un lugar con pésimas condiciones de vida para los
pacientes, altisimo hacinamiento, escasos cuidados médicos y alta mortalidad determi-
nada por las deficiencias sanitarias generales. En contraste, hubo interesantes desarro-
llos en el drea de la terapia ocupacional y episddicos esfuerzos de grupos profesionales
por generar programas pioneros destinados a superar esta triste realidad, todos los cua-
les terminaron con los éxodos de dichos equipos.

En la década de 1980 los esfuerzos se centraron en mejorar las condiciones bésicas sa-
nitarias y de infraestructura, sin cuestionar el modelo institucional. En 1990, cuando se
inicié el periodo de reforma de la atencidn psiquidtrica, el Hospital Psiquidtrico “El
Peral”, uno de los cuatro psiquidtricos del pais, contaba con 609 pacientes en el drea para
pacientes crénicos, la mayoria de los cuales dormia en literas, con escasa calefaccién, y
94 camas para pacientes agudos, derivados desde la zona metropolitana y las regiones
del sur del pais. Durante esa década se reorientd el trabajo, desde una perspectiva ins-
titucional hacia una de rehabilitacion y reinsercién social. Se comenz6 por mejorar la
infraestructura bdsica; disminuir el hacinamiento; limitar los nuevos ingresos de larga
estancia; reordenar a la poblacién de larga estancia segiin condiciones clinicas, conduc-
tuales y de autocuidado; disminuir las condiciones de restriccion de libertad; potenciar
el egreso de los pacientes a sus hogares familiares o a hogares protegidos, y reubicar a
otros en instituciones mds pequefias y pertinentes a sus necesidades (cuidados neurol6-
gicos, del adulto mayor y de la discapacidad mental).

De 1990 a 2002 egresaron 42 pacientes a sus hogares familiares y 70 a hogares protegi-
dos. Se han transferido a una clinica neuroldgica 43 pacientes, y a centros dedicados a
cuidados del adulto mayor y de la discapacidad mental, otros 15. En el mismo periodo de
12 afios, han fallecido 185 pacientes, debido a causas naturales debidas a enfermedades
propias del adulto (cancer, cardiopatias y fallas organicas secundarias al envejecimiento).

Del total de 305 camas para pacientes no agudos actualmente existentes, se han diferen-
ciado 76 para mediana estancia, donde se han concentrado los esfuerzos terapéuticos
sobre pacientes complejos previamente inmersos en el indiferenciado grupo de los “cré-
nicos”, mediante la integracién de estrategias psicofarmacolégicas y psicosociales. Este
tipo de intervenciones ha facilitado la mejoria clinica progresiva de casi la totalidad de
los pacientes, y el egreso de 8 de ellos. La experiencia lograda en estas unidades intensi-
vas constituira la base de dispositivos radicados fuera del hospital y articulados en la red
territorial de psiquiatria y salud mental, que evitardn futuras institucionalizaciones al
ofrecer hospitalizacion de mediana estancia a los pacientes clinicamente mds inestables.
El objetivo final de este proceso es la reconversion total de los recursos del hospital a la
atencion eficiente de los trastornos psiquiatricos, en un modelo de base comunitaria.

El proceso vivido en el hospital, junto con los progresos ya descritos, ha sido un ca-
talizador fundamental para potenciar la consolidacion del programa y la red territorial
del Servicio de Salud Metropolitano Sur, que incluye a 1.200.000 personas y que cons-
tituye el area de demostracion del Plan Nacional de Salud Mental y Psiquiatria formu-
lado en Chile en el afio 2000, orientado segtn los criterios de la salud mental y psiquia-
tria comunitaria.
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Guia Operativa 8
Programa residencial

Bases tedricas

La provisién de alojamiento, que constituye un factor clave de la atencién comuni-
taria, cuenta ya con un cuerpo de pruebas cientificas razonables, asi como una larga
historia de desarrollo en diferentes paises, con importantes cambios evolutivos en su
orientacion, tipologia de usuarios y estructuras concretas, asi como variados meca-
nismos de provisidn y gestion.

Como el conjunto de programas de apoyo social de los que forma parte, la justifica-
cién de un programa residencial es doble: complementa la atencién de salud y supone
un apoyo bdsico para asegurar el mantenimiento de las personas en la comunidad.

1. En tanto que complementario del tratamiento y la rehabilitacion, el alojamiento
adecuado de las personas con trastornos de tipo psicético es ttil para la estabili-
dad clinica y la mejoria del funcionamiento social, el incremento de las redes so-
ciales y la satisfaccién. Hay suficientes ejemplos de como un alojamiento ade-
cuado, ademds de cubrir distintas necesidades bdsicas, supone un espacio ttil
para el control de la medicacién y el aprendizaje “en vivo™ de conductas titiles
para la vida en la comunidad, en conexién con los programas de rehabilitacion.

2. Ladisponibilidad de alojamiento también supone un soporte basico para asegu-
rar el mantenimiento de las personas en la comunidad. Con ello se facilita el
ejercicio de un importante derecho ciudadano, aspecto que tiene cada vez mds
importancia en las sociedades con mayor nivel de desarrollo de politicas socia-
les (“estado del bienestar™) y justifica por si mismo determinadas intervencio-
nes, con independencia de su contribucién “medible” para mejorar pardmetros
estrictamente clinicos.

En lo que respecta a la evolucién en el tiempo de los programas residenciales, en
un primer momento la provision de alojamientos para personas con enfermedades
mentales graves fue una prolongacién de la atencidn sanitaria, bajo la denominacién
genérica de “estructuras intermedias” y en forma de espacios alternativos al hospi-
tal psiquidtrico o a lugares donde llevar a cabo intervenciones terapéuticas y de
rehabilitacion.

Posteriormente, el planteamiento se hizo mdas general: proporcionar alojamiento
como tal (es decir, basicamente “lugares donde vivir”, con mayor o menor extension
en la cobertura de las necesidades bdsicas), buscando siempre el mayor grado de au-
tonomia posible. En ese proceso se han sucedido basicamente dos modelos, cuyas
caracteristicas generales pueden verse en el cuadro 21; los distintos tipos de progra-
mas residenciales suelen ser una combinacién variable respecto a esos modelos, con
énfasis preferente en uno u otro, segin el grado de desarrollo del programa y de la
atencién comunitaria en la que se enmarca.
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Cuadro 21. Modelos de programa residencial.

Continuo residencial ® Provision de alojamientos graduados (segun niveles de apoyo:
(residential continuum, horas de personal por residente)
sheltered housing) e [tinerario programado hacia alojamientos de mayor autonomia
Apoyo residencial ¢ Mayor peso de las preferencias del usuario
(supported housing) * Fomento de utilizacién de vivienda propia

e Mecanismos de apoyo flexibles e individualmente adaptados

Del mismo modo, se ha dado una importante evolucién en la tipologia de los resi-
dentes, desde la poblacién inicial de personas con largos periodos de institucionali-
zacién y situaciones bastante homogéneas, a un abanico mas amplio en el que se
combinan:

Niveles de autonomia o dependencia, que exigen diferentes niveles de apoyo.

Situaciones familiares, relacionadas con la variable funcion social de la fami-
lia, donde a la ausencia de familia, o su falta de implicacién, se afladen situa-
ciones en que las relaciones con el paciente se valoran como inadecuadas o la
convivencia simplemente no es deseada por este.

Procedencia (hospital psiquidtrico, unidad de hospitalizacién del hospital ge-
neral, comunidad), con disponibilidad o no de alojamiento propio.

Como consecuencia de todo ello, y en tanto que criterios para el desarrollo de pro-
gramas residenciales especificos, cabe sefialar la necesidad de:

Diversificar en la medida de lo posible las alternativas disponibles, adaptando-
las a las necesidades de los distintos usuarios.

No perder de vista que el objetivo ultimo es la vida independiente del usuario
(solo o con su familia), impulsando su autonomia personal y social.

Fomentar la participacién activa del usuario y la personalizacién de los distin-
tos aspectos del programa, evitando esquemas paternalistas y excesivamente
institucionales.!

Buscar entornos vecinales que no dificulten la integracién social.

Mantener en todo momento una estrecha conexion con los servicios de salud
mental, en el marco de un programa individualizado de atencidn.

Por dltimo y como aspectos de detalle que siguen siendo objeto de controversia, la
experiencia acumulada parece indicar:

La escasa utilidad de espacios especificos para un entrenamiento previo de los
usuarios, que suelen presentar dificultades de generalizacién y cuyo entrena-
miento se hace mejor en el contexto real en que van a vivir.

El escaso éxito (con muy pocas excepciones) de campaias informativas previas
para prevenir posibles actitudes vecinales negativas, ya que estas, cuando se

! Modos de funcionamiento generadores de “institucionalismo” pueden darse también sin hospital
psiquidtrico.
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presentan, suelen cambiar mds eficazmente en el proceso de interaccion social
real con los usuarios.?

Objetivos del programa

Contribuir a mejorar la funcionalidad personal y social, asi como la permanencia en
la comunidad, de personas con trastornos de tipo psicético mediante:

« Apoyo en el mantenimiento, recuperacion o establecimiento de una vivienda
propia.

 Provision de alojamientos especificos con distintos niveles de supervision y
apoyo.

« Establecimiento de un programa individualizado de cobertura de necesidades
cotidianas, en coordinacion con los servicios de salud mental.

Estructura

En la estructura del programa hay que considerar, al menos, la tipologia de disposi-
tivos, los equipos de personal y los mecanismos de gestion.

Tipologia de dispositivos

Aunque varia considerablemente de un territorio a otro, hay una serie de elementos
comunes que incluyen, ordenados de menor a mayor grado de especificidad y apoyo,
al menos los siguientes (cuadro 22):

1. Apoyo domiciliario a personas que viven solas o con su familia, en una fami-
lia sustituta o en una pension. El apoyo puede ejercerse desde los propios ser-
vicios sanitarios, por parte de personal de servicios sociales comunitarios (en el
marco de los programas de apoyo domiciliario comunes a distintos colectivos
con necesidades en esta area) o por un equipo especificamente destinado a este
fin. En este ultimo caso puede ser ttil que dicho equipo sea el que se encargue
de otras actividades del programa (apoyo a los alojamientos supervisados o per-
sonal adscrito a algtin alojamiento con atencién de 24 horas).

2. Alojamiento supervisado, que consistiria en alguna estructura pequefia (no
mas de 5-6 residentes), habitualmente denominada “piso” o “apartamento”, si-
tuada en un entorno residencial normal, con distintos grados de cobertura de
otras necesidades (comida, organizacién de la vida cotidiana, manejo del dinero,
relaciones sociales). Supervisién y apoyo variables,? segiin se realicen visitas:

 Esporadicas o a demanda de los propios residentes.
« Semanales para seguimiento, supervisién y apoyo puntual.

« Diarias para apoyo concreto en determinadas actividades cotidianas (aseo
personal y de la vivienda, comida, toma de medicamentos, etc.).

2 Aunque la informacién hay que darla siempre que se solicite, tomar la iniciativa puede a veces
tener efectos contradictorios: “si me advierten serd por que hay algtn riesgo. . .”.

3 Variables también, para un dispositivo concreto, en su evolucién temporal, intentando siempre que
sea posible disminuir el nivel de supervision en la medida en que la autonomia de los residentes lo
permita.
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Cuadro 22. Tipologia de dispositivos.

Tipo de actividad Estructuras/dispositivos Personal
Apoyo domiciliario e Domicilio propio e Personal sanitario (enfermeria
e Familia sustituta comunitaria)
® Pension * Personal de servicios sociales
generales

e Equipo especifico (puede ser
compartido con otras estructu-
ras residenciales)

Alojamiento supervisado Apartamentos Equipo especifico (para apoyo
(2—6 residentes) periédico variable)
Alojamiento asistido Casas-hogar/mini residencias Equipo con atencion de 24 horas

(8-20 residentes)

Hospitalizacion alternativa Comunidad terapéutica (Ward- ~ Equipo sanitario con atencion de
in-a-house) (10-20 residentes) 24 horas

3. Alojamiento asistido, que seria el que cuenta con personal (habitualmente no sani-
tario) durante las 24 horas del dia. Suele tratarse de una pequefia residencia con de-
nominaciones diversas (“casa-hogar”, “hogar”, “mini-residencia’), con capacidad
variable pero preferentemente no superior a las 20 personas y con una relaciéon de
personal por residentes también variable (habitualmente inferior a 1/1). Su funcio-

namiento permite atender a personas con menor nivel de autonomia y facilitarles:
« Alojamiento.
» Comida.

» Apoyo personal y supervisiéon en los cuidados bdsicos (personales y del
alojamiento).

 Actividad ocupacional, educativa, de ocio, etc.

Habitualmente se fomenta la participacién activa de los residentes en las actividades
cotidianas de la casa que, tanto en este como en los casos anteriores, se comple-
mentan con las intervenciones sanitarias y con las de otros programas de apoyo so-
cial, mediante un plan individualizado de atencién que debe elaborarse conjunta-
mente con los responsables clinicos del usuario.

Por otra parte, estas estructuras permiten una gran diversidad de usos, siendo util
combinar en muchos de ellos al menos tres tipos, permitiendo que funcionen como:

» Residencia permanente para personas con baja autonomia.
» Residencia temporal, como lugar de paso a estructuras mas auténomas.

« Estancias de corta duracidn, para descompensaciones menores de residentes en
otras estructuras menos asistidas o periodos de “respiro” familiar.

4. Unidades alternativas de hospitalizacion. En sentido estricto forman parte de
la red sanitaria y no de un programa residencial tal y como se entiende aqui. Se
trata de una especie de estructura “mixta” entre residencial y sanitaria en la que
el componente sanitario es preponderante, pero el residencial debe tenerse en
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Personal

cuenta de manera especifica aunque solo sea durante la estancia. Cuenta con
personal sanitario durante las 24 horas y se llevan a cabo programas de atencién
intensiva, habitualmente de media o larga estancia y con importantes aspectos
de rehabilitacién para pacientes dificiles de manejar en las unidades hospitala-
rias habituales. En nuestra opinion resulta aconsejable que se gestionen desde el
sistema sanitario, en conexién pero separadamente del programa residencial.

Aunque la gestioén del programa pueda depender de los servicios sanitarios, cada vez
resulta mas comuin disponer de equipos residenciales especificos en los que se
cuenta con:

 Personal basico de apoyo residencial, con diversos nombres (monitor, cuida-

dor, educador) pero una funcién similar: dar apoyo al residente desde una pers-
pectiva equiparable a la “sustitucidn profesionalizada del papel de la familia”.

Responsables o coordinadores, que anaden a la funcién bésica la de actuar
como lideres de equipo (direccién y apoyo personal, ademds de la coordinacién
con otros dispositivos sanitarios y de apoyo social).

« Personal especifico para limpieza, cocina o ambos.

El personal requiere una formacion basica, para lo cual son dtiles las referencias
a los programas psicoeducativos para familiares de personas con trastornos de tipo
psicético:

« Informacién general sobre la enfermedad, su atencién y los recursos existentes.
» Habilidades de manejo de situaciones cotidianas y conductas de riesgo.

 Actitud de apoyo con estilos de comunicacién de “baja emocién expresada”.

En lo que respecta al niimero también existen grandes diferencias en funcién de va-
riables internas y externas al programa. Como orientacién cabe considerar que:

 En los programas de seguimiento (apoyo domiciliario y alojamientos supervi-

sados), depende del grado de supervision de los casos asignados pero, por cada
persona que atiende, no debe suponer mds alld de 4-5 alojamientos y 15-20
personas en seguimiento.

En los dispositivos con personal las 24 horas, se debe contar con la disponibi-
lidad de al menos dos personas por turno para hacer frente a situaciones de cri-
sis que puedan obligar a uno de ellos a salir del dispositivo, aumentando la do-
tacién en funcién de las prestaciones que se den y el nivel de dependencia de
los usuarios.

Dependencia y gestion

Hay distintas posibilidades, con ventajas e inconvenientes en funcién del contexto:

» Dependencia de los servicios sanitarios con gestion similar a estos (cada vez

menos frecuente).

» Dependencia de servicios sociales publicos con gestion directa desde los mismos.
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« Financiacion publica (sanitaria, de servicios sociales o mixta), pero prestacion
por entidades privadas (con o sin fines de lucro).

+ Financiacién y gestion privada (ONG, familiares, etc.).

En casi todas ellas suele darse alguna forma de participacién del usuario (o su fami-
lia) en la financiacién del programa (pago parcial del costo de su atencidn, retencion
de un porcentaje de sus ingresos).

Estimacion de necesidades

La determinacién del nimero de potenciales usuarios de un programa residencial, a
efectos de planificacion es compleja y dificil de realizar, lo que explica las grandes
diferencias internacionales. Las cifras guardan relacion basicamente con:

+ La prevalencia estimada de personas con problemas mentales graves.

» La estructura, dotacién y funcionamiento de los distintos tipos de servicios
sanitarios y sociales (reflejo del nivel de desarrollo general y de las politicas
sociales).

« El papel asumido por la familia en el contexto social concreto.

En los lugares con mayor nivel de desarrollo de la atencién comunitaria (Australia
Canada, Estados Unidos, Europa), las cifras de necesidades y recursos tienden a ser
altas, muy por encima de las posibilidades inmediatas de la inmensa mayoria de pai-
ses de la Region. Por ello como consideraciones practicas seria aconsejable:

 Hacer una estimacion inicial razonable en funcién de necesidades detectadas y
recursos alcanzables, priorizando la salida de pacientes de los hospitales psi-
quidtricos y las situaciones mas graves en la comunidad.

« Intentar poner en funcionamiento una red global (con apoyo domiciliario, re-
cursos supervisados y asistidos) aunque tenga inicialmente pocos lugares de
cada tipo.

« Utilizar esa red como punto de partida y observacion para posteriores desarro-
llos, a la vez que se adquiere experiencia y se forma personal.

 No perder de vista que tener pocos recursos nunca es bueno, pero a veces obliga
a buscar soluciones concretas, mas ajustadas a la realidad, contrarrestando asi el
riesgo institucionalizador que algunos recursos residenciales tienen.

Esquema de funcionamiento

El programa considera distintos momentos, en los que hay que tener en cuenta de-
terminadas consideraciones internas y de conexién con otros programas (especial-
mente los de atencidn sanitaria).

Indicacion y derivacion al programa

El futuro usuario del programa es una persona atendida por los servicios sanitarios,
bien procedente de una unidad de hospitalizacién, bien de una situacién residencial
inadecuada.
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En cualquier caso hay siempre una indicacion sanitaria que incluye:

 Alguna informacién sobre la situacion clinica y psicosocial, asi como sobre el
tratamiento.

« Indicaciones sobre objetivos a cubrir con el programa residencial y alguna eva-
luacién de posibilidades, dificultades y riesgos.

» Compromiso concreto de seguimiento sanitario en situacién normal y ante una
crisis.

Recibimiento y programacion individualizada de actividades

Desde el equipo correspondiente al programa residencial se debe evaluar, a partir de
la informacién recibida y de la entrevista con el usuario, la situacién de este y su ubi-
cacion en el programa, considerando segun proceda:

 El apoyo en el domicilio actual, o en otro alternativo, delimitando el reparto
de funciones con el equipo sanitario y otros posibles programas existentes en
la zona.

 Lainclusién en un recurso supervisado con definicién del grado de supervision
a seguir.

 Lainclusién en un dispositivo con apoyo de 24 horas, con definicién del grado
de apoyo interno y externo necesario.

La informacién debe ser contrastada con el equipo sanitario responsable del segui-
miento y dard lugar a un “plan individualizado de atencién” que debe considerar:

» Laestructura y régimen de actividades dentro del programa residencial (tipo de
apoyo, actividades internas, disposiciones econémicas).

 El régimen del seguimiento sanitario (periodicidad de la atencién, urgencias).

» La participacién en otros programas de apoyo social (ocupacional, laboral,
ocio).

» Los mecanismos de coordinacién para eventuales cambios en el plan (variacién
en las actividades, cambios de lugar de residencia, salida del programa, etc.).

Ejecucion de las actividades

Como hemos referido varias veces, las actividades varian segtin el dispositivo y el
usuario. Sin embargo, de manera general siempre se busca:

 Un clima interno que fomente la autonomia (personalizacién de espacios y rit-
mos, apoyo no paternalista) y la participacion activa del residente en las dis-
tintas actividades.

 La proteccién frente a riesgos de descompensacion, asi como conductas auto y
heterolesivas.

« El impulso al establecimiento de relaciones sociales, dentro y fuera del
alojamiento.
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Seguimiento y evaluacion

La ejecucién del programa debe ser objeto de un seguimiento continuado con eva-
luaciones periddicas, dentro de los procedimientos correspondientes adoptados para
el conjunto del Programa Comunitario de Trastornos Psicéticos. Para ello, el sistema
de informacion que se implante deberd contar con aspectos especificos referidos al
programa residencial. A este respecto puede ser Util contar con:

Una base de datos sobre dispositivos (datos de estructura, espacio, aspecto fi-
sico, y personal adscrito) y usuarios (datos sociodemograficos, clinicos y de
evolucion en el programa).

Un sistema de indicadores periddicos de seguimiento que incluya aspectos
relacionados con el desarrollo cuantitativo de los dispositivos y usuarios, cam-
bios de ubicacién y salidas del programa, asi como costos.

Un sistema de indicadores sobre resultados (en unos casos elaborados peri6-
dicamente y en otros como resultado de estudios puntuales), que intente valo-
rar la evolucién de:

 La situacidn clinica, el funcionamiento social, el consumo de servicios y la
satisfaccion de los usuarios.

 La satisfaccion de familiares y profesionales.

 El grado de cobertura del programa (proporciéon de personas atendidas sobre
el total de personas necesitadas).
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La gestion de recursos de apoyo social en salud mental. El modelo
de la Fundacion Andaluza para la Integracion Social del Enfermo Mental

La atencién comunitaria a personas con graves problemas de salud mental exige dispo-
ner, ademds de distintos dispositivos y programas sanitarios, de una red de recursos de
apoyo social que contribuyan a sostener a dichas personas en la comunidad, en condi-
ciones adecuadas para ejercer sus derechos ciudadanos.

La gestion de los recursos, que incluye basicamente aspectos residenciales, ocupaciona-
les, laborales y de empleo del tiempo libre, puede hacerse sobre la base de distintos mo-
delos organizativos. En Andalucia y en el marco del proceso de reforma psiquiatrica ini-
ciado a comienzos de los afios ochenta, se ha puesto en marcha una férmula peculiar que
estd permitiendo resolver de manera bastante satisfactoria las necesidades mas destaca-
das en esta area.

El cierre progresivo de los hospitales psiquidtricos y el desarrollo de servicios sanitarios
alternativos puso de manifiesto la necesidad de contar con distintos tipos de recursos no
sanitarios, asi como la dificultad de que cada administracién publica desarrollase por su
cuenta los que le correspondian (residenciales, laborales, educativos, etc.). En ese con-
texto —a iniciativa de las asociaciones de profesionales y familiares, y siguiendo un
acuerdo del Parlamento andaluz—, el Gobierno auténomo aprobd en 1993 la creacién
de una fundacién publica, cuyo patronazgo encargé de manera colegiada a los cuatro
departamentos gubernamentales mds directamente implicados: salud, asuntos sociales,
empleo y desarrollo tecnoldgico, y economia y hacienda (con educacion se firmé poste-
riormente un convenio especifico). Las ventajas de este sistema son basicamente:

» La responsabilidad y financiacion intersectorial y publica.

« La planificacion y gestion unitaria de distintos tipos de recursos, en estrecho contacto
con los servicios sanitarios.

La facilidad de funcionamiento que da la figura juridica de Fundacién.

La participacién de entidades locales, profesionales, familiares y usuarios en el desa-
rrollo y control de los programas.

En la actualidad sus principales actividades son:

e La provisién de alojamiento a mas de 900 usuarios, con distintas formas de supervi-
sién y apoyo (casas-hogar, apartamentos, apoyo domiciliario).

e La provisién de actividad ocupacional a unos 1000 usuarios, en distintos tipos de
talleres.

El desarrollo de actividades de formacion profesional para unos 200 usuarios al afio.

» Puestos de trabajo en empresas sociales para casi 170 personas con enfermedad
mental.

« La ejecucion de otras actividades como orientacion y apoyo al empleo, clubes socia-
les, apoyo a asociaciones de familiares y usuarios, formacién de personal, investiga-
cion, etc.

El acceso a esos distintos servicios, dirigidos a personas con enfermedades mentales
graves (mds de 85% de los casos son personas con esquizofrenia), se realiza siempre en
coordinacién con los servicios publicos de salud mental mediante comisiones de coor-
dinacidn territorial en las que participan también los servicios sociales generales.
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Guia Operativa 9
Programa ocupacional y laboral

Bases tedricas

Dentro de los programas de apoyo social para personas con dificultades derivadas
de problemas de tipo psicético, ocupan un lugar importante los destinados a faci-
litar la integracién laboral. Su fundamento! deriva bdsicamente de cuatro tipos de
consideraciones:

1.

El papel multiple que el trabajo juega en la vida de las personas, especifica-
mente en la de aquellas que padecen trastornos de tipo psicético, al servir como:

« Actividad que ayuda a organizar la vida cotidiana, a la vez que funciona como
estimulo al desarrollo cognitivo y vehiculo de interaccién social.

« Fuente de ingresos.

 Proporciona un rol social, positivamente valorado por los demds y por el pro-
pio trabajador.

Las dificultades, también multiples y especificas, que presentan las personas
con trastorno psicético para acceder a una actividad laboral, lo que explica las
cifras elevadas de desempleo en este grupo, en distintos lugares del mundo (ha-
bitualmente por encima de 85%—90%). Las dificultades tienen que ver con fac-
tores derivados de:

« Caracteristicas propias de la enfermedad, que afecta de modo variable a muy
diversas 4reas del funcionamiento personal, con evoluciones complejas y di-
ficiles de predecir.

« Efectos de la enfermedad, desde sus primeras fases, sobre precondiciones ba-
sicas de la actividad laboral (actitudes, conocimientos, habilidades sociales,
habitos).

» Algunos inconvenientes del tratamiento habitual (efectos secundarios de la
medicacidn, falta de adecuadas estrategias de rehabilitacion, interferencias
horarias).

« Actitudes inadecuadas, relacionadas con el estigma social, de determina-
dos agentes del entorno, familia, profesionales sanitarios, empresarios, otros
trabajadores.

 Falta de politicas sociales que incentiven el empleo, cuando no funcionan
como barreras al mismo (algunas politicas de pensiones o subsidios).

!'En general, los programas de apoyo social tienen una doble justificacién: como complemento de
la atencidn sanitaria y como apoyo al ejercicio de derechos ciudadanos bésicos (véanse las Guias
Operativas 8 y 10).
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Cuadro 23. Evolucion historica de los modelos de programas de empleo.

Tipo de programa

Caracteristicas

Ventajas/inconvenientes

Laborterapia institucional

Actividad laboral y pseudo-
laboral en las instituciones
psiquiatricas

Organizacion especifica
Desvalorizada e institucionalizadora

Empleo protegido

Actividad laboral y pseudo-
laboral en entornos
especificos

Organizacion especifica en entor-
nos protectores

Habitualmente no laboral y con
escasos resultados

Rehabilitacion vocacional

Programas especificos para
acceder a un empleo:

e Orientacion

* Entrenamiento en busqueda
e Formacion profesional

e Empleos de transicion

Buen resultado como entrena-
miento para el acceso al empleo
Escasos resultados para mante-
nerlo sin apoyo prolongado

Empleo con apoyo

Empleo inmediato en “empre-
sas normales”, con formacion
posterior y apoyo externo
continuado

Resultados muy positivos (40%—
60%) en experiencias en EUA
Dificultades en paises con alto
desempleo

Empresas sociales

Empleo en empresas especi-
ficas, pero que compiten en
el mercado

Ventajas del empleo protegido
y del empleo con apoyo
Buenos resultados en Europa

(estados del bienestar) pero sin
comprobacion experimental

La experiencia acumulada acerca de distintos tipos de programas, con mayor
o menor éxito en facilitar el acceso y mantenimiento en el empleo de personas
con este tipo de problemas. Como puede verse en el cuadro 23, aunque varios
de estos programas no han tenido mucho éxito y presentan aspectos negativos
en cuanto a su desarrollo histérico,” los resultados obtenidos por algunos de los
mas recientes permiten afirmar que la consecucién y mantenimiento en un em-
pleo por parte de personas con trastornos psicéticos es posible en una propor-
cién considerable de los casos.

Por su especial interés merece la pena detenerse un poco mas en los modelos de
“empleo con apoyo” y “empresas sociales” (cuadros 24 y 25), ya que, pese a
desarrollarse en contextos sociales diferentes a los existentes en la mayor parte
de los paises de la Regién, pueden extraerse principios de funcionamiento tti-
les para la elaboracién de programas concretos.

La evidencia acumulada sobre la repercusion del empleo en determinados as-
pectos clinicos y de funcionamiento social de las personas con trastornos de tipo
psicoético. Asi, parece razonable afirmar que, aunque no hay grandes variacio-
nes en la sintomatologia positiva (ni mejorias ni descompensaciones), si se pro-

2 Lo que no significa que algunas de las actividades derivadas de ellos no sigan teniendo utilidad,
en un contexto mas amplio. Asi, como veremos posteriormente, la actividad ocupacional (derivada
del empleo protegido) o actividades de rehabilitacién vocacional (orientacién, entrenamiento en
busqueda de empleo, formacion profesional, empleo de transicion, etc.), que por si solas son insu-
ficientes para mantener un empleo, son un componente necesario de estos programas.
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Cuadro 24. Elementos basicos de los modelos de empleo con apoyo
(supported employment).

¢ Busqueda réapida de empleo, con formacién posterior en el lugar de trabajo
e Empleos y retribucién normales o “de mercado”

e Se tiene en cuenta prioritariamente las preferencias del usuario

¢ Sistemas flexibles de apoyo, de larga duracién

e Estrecha colaboracién entre equipo de apoyo y equipo sanitario

Fuente: Bond GR, Drake RE, Mueser KT, Becker DR. An update on supported employment for people with
severe mental illness. Psychiatr Serv 1997;48(3):335-346.

Cuadro 25. Caracteristicas de una empresa social.

e Empresa “normal”:
o Competitiva en el mercado (calidad/coste)
o Auto sostenible
o Con reparto de puestos y retribuciones normales (no discriminacion)
e Empresa “especifica™
o Clima favorable a la integracion activa de personas con dificultades
o Apoyo personal interno y externo (servicios sanitarios)
o Apoyo econémico (economia social)
e Forma juridica variable (cooperativa, sociedad anénima, etc.)
e Composiciéon mixta: trabajadores con y sin trastornos mentales

Fuente: Lépez M, Alvarez F, Laviana M. Empresas sociales y rehabilitacion psiquiatrica
en Andalucia. Rev Asoc Espariola Neuropsiquiatria 1998;68:735-747.

ducen mejorias en el funcionamiento social, el grado de satisfaccién, la autono-
mia personal y, en definitiva, en la calidad de vida.

Como resumen de todo lo anterior, se deben tener en cuenta los siguientes aspectos
o principios generales:

* Incluir intervenciones multiples, dependientes de diversos organismos (sanita-
rios y no sanitarios); algunas de ellas deben ser sostenidas en el tiempo y bien
articuladas entre si, tanto en el disefio y desarrollo general como en su aplica-
cién individualizada.

« Disponer de espacios ocupacionales en el marco de un programa unificado, ya
que hay controversia sobre su utilidad de manera aislada, dada su escasa capa-
cidad para facilitar el acceso a empleo real y su alto riesgo de institucionaliza-
cién. Su inclusion en el programa (diferenciando claramente los espacios y
caracteristicas de funcionamiento, pero articulando el paso de uno a otro y
planificandolos y gestionandolos en conjunto) puede contrarrestar las tenden-
cias institucionalizadoras y servir como fuente de actividad mas o menos pro-
ductiva en determinados casos.

Algunas ideas deben enfatizarse a la luz de los conocimientos actuales:

« La importancia de tener en cuenta las experiencias, deseos y preferencias del
usuario.

» La mayor utilidad de llevar a cabo la capacitacion en el contexto real del empleo.

» La necesidad de apoyos flexibles, individualmente adaptados y muy prolonga-
dos en el tiempo.
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» La necesidad de partir de los contextos sociales y econdmicos concretos, tanto
para el desarrollo de los programas como para la eleccion de actividades pro-
ductivas y sectores de empleo.

Por ultimo, cabe recordar que hay poca informacién concluyente sobre factores in-
dividuales que puedan predecir el éxito del programa, por lo que ningtin usuario de-
beria ser excluido a priori de los mismos. Los pocos factores con alguna capacidad
predictiva parecen ser, sin embargo:

 La consideracion del empleo como un objetivo propio.
» La experiencia previa de empleo.

» La menor presencia de sintomas relacionados con alteraciones cerebrales
orgénicas.

Objetivos del programa

El objetivo general del programa es incrementar la cantidad y calidad de empleo en
las personas con trastornos de tipo psicotico, mediante:

« El mantenimiento en el empleo de aquellos que lo tienen.
 El acceso al mismo de los que no lo tienen pero pueden llegar a tenerlo.

» La planeacién de actividades ocupacionales para los que no pueden conseguir
empleo o mantenerse en él.

Estructura

Hay que considerar, al menos, las intervenciones incluidas en el programa, los dis-
positivos o subprogramas que deben facilitarlas, el personal implicado y los distin-
tos mecanismos de gestion.

Intervenciones

La integracién laboral de personas con trastornos de tipo psicético exige la articula-
cion individualizada de distintos tipos de intervenciones, como puede verse en el
cuadro 26. Un inventario tan amplio —que tiene sentido en contextos industriales o

Cuadro 26. Intervenciones necesarias.

e Tratamiento comunitario

¢ Rehabilitacion (entrenamiento en habilidades de funcionamiento personal y social)
e Evaluacion de necesidades, intereses y experiencias laborales previas
¢ Orientacion y apoyo en la eleccion de un itinerario de empleo

e Adquisicion y mantenimiento de habitos laborales béasicos

e Compensacién de carencias educativas

® Formacion profesional

e Entrenamiento en habilidades de busqueda de empleo

e Actividad ocupacional y empleo de transicion

¢ Oferta de puestos de trabajo de distinto grado de complejidad

e Mecanismos de seguimiento y apoyo continuado en el empleo
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de servicios complejos— puede resultar “excesivo” en contextos rurales mas tradi-
cionales. Por lo tanto, no todas las intervenciones deben tener el mismo grado de de-
sarrollo, y los espacios en que se prestan pueden variar de manera importante.

Tipologia de dispositivos

La ejecucién de este programa exige el funcionamiento de cinco niveles diferentes,
como puede verse en el cuadro 27, si bien uno de ellos no es especifico del programa
porque corresponde directamente a los servicios de salud mental.

Aunque pueden darse diversos énfasis a dichos componentes, dependiendo del con-
texto general del pafis, del nivel de desarrollo de la zona y del grado del de los ser-
vicios comunitarios, parece basico contar al menos con:

1. Algin dispositivo de cardcter ocupacional (taller o centro ocupacional) que
permita una actividad no estrictamente laboral, con caricter transitorio o per-
manente, a la vez que se usa como lugar de observacion y adquisicién de hébi-
tos bdsicos.

2. Algin centro de empleo especifico (bajo forma de cooperativa o no, depen-
diendo de la legislacion e iniciativa econdmica concreta), enraizado en el con-
texto econdémico y social de la zona.

3. Un equipo o unidad de orientacion y apoyo, que pueda hacer tareas especifi-
cas (evaluacioén, orientacion, apoyo al empleo), coordinar el conjunto del pro-
grama y actuar como asesor de otros profesionales y agentes implicados. Una
tarea especifica que no debe olvidarse es apoyar a los que ya tienen empleo para
que no lo pierdan.

4. La posibilidad de realizar actividades de formacion profesional, como pri-
mer paso para constituir un centro de empleo o para ampliar y mejorar su
funcionamiento.

Cuadro 27. Niveles del programa ocupacional-laboral.

Niveles Dispositivos Funciones

Tratamiento
Rehabilitacion
Orientacién general

Sanitario e Equipos/centros de salud mental
e Unidades de rehabilitacion

Habitos basicos
Actividad no laboral

Ocupacional-prelaboral Talleres/centros ocupacionales

Formativo Proyectos/Cursos de formacion * Formacion basica
e Formacion profesional
Laboral e Empresas sociales e Empleo de transicion
e Equipos de apoyo al empleo e Empleo
Coordinacién general e Servicios de orientacion y apoyo/ e Evaluacion
unidades de rehabilitacion laboral e Orientacion
* Apoyo

Coordinacion del programa
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Personal

Cuanto mds compleja sea la red que integra el programa, mayor serd la diversidad
de los perfiles profesionales implicados. La mayor parte de ellos se diferencian cla-
ramente de los sanitarios tradicionales y requieren, ademds, algtn tipo de entrena-
miento especifico para relacionarse con personas con trastornos psicéticos (de nuevo
aqui los modelos basados en la psicoeducacién familiar pueden ser bastante ttiles?).
Sin olvidar que algunas actividades pueden recaer durante mucho tiempo en perso-
nal polivalente, cabe mencionar:

« Directores de centros ocupacionales.

« Profesores de talleres de capacitacion y actividades de formacién profesional
(experto en el tema, con habilidades didacticas).

 Técnicos en rehabilitacion vocacional (terapeutas ocupacionales, psicélogos).
¢ Orientadores laborales.
* Gerentes o directores de empresas sociales.

 Trabajadores de empresas sociales, que son habitualmente trabajadores del sec-
tor que corresponda, pero que asumen funciones de tutela y apoyo que pueden
requerir algin tipo de entrenamiento.

Dependencia y gestion

Como resulta facil de entender, en la gran mayoria de los casos estos dos elementos
son variables y de cardcter no sanitario. En lo que respecta a las empresas, suele ser
habitual la iniciativa y participacién de usuarios y familiares.

Estimacion de necesidades

Esta actividad es dificil de realizar de manera rigurosa y, en general, es muy varia-
ble en funcién del contexto general y sanitario. Ademads, se debe tener en cuenta la
existencia de tres tipos de paciente con trastornos psicoticos:

» Con empleo (habitualmente no mds de 10% a 15% del total)

* Que tuvieron empleo pero lo han perdido a consecuencia de su enfermedad
(cifra mucho mas variable segtin el contexto socioecondémico), poblacién en
principio mas favorable a volver a trabajar.

* Que nunca tuvieron un empleo, poblacién tedricamente con mas dificultades
pero que no se debe excluir a priori del programa.

En cualquier caso, un planteamiento inicial debe fijarse objetivos limitados, empe-
zando por generar al menos algin dispositivo de cada uno de los tipos enumerados
que sirva para:

» Mejorar situaciones concretas.
 Adquirir experiencia y formar personal.
« Identificar mejor las necesidades y posibilidades de actuacion futura.

 Contribuir a sensibilizar a los distintos agentes implicados sobre las posibili-
dades del programa.

3 Véase la Guia Operativa 8, correspondiente al programa residencial.
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Esquema de funcionamiento

El funcionamiento del programa debe contemplar algunos momentos clave como son:

1.

La indicacion y derivacion al mismo, por parte del personal de los servicios de
salud mental. Debe incluir la informacién necesaria para el trabajo con el usua-
rio, las indicaciones concretas por las que se deriva al programa y el compro-
miso asumido para su seguimiento sanitario (que debe intentar interferir lo
menos posible con las actividades en horarios, mensajes y efectos secundarios
de la medicacion).

La evaluacién inicial por el equipo responsable y la elaboracion posterior de un
“itinerario” personalizado, contrastado con el usuario y el servicio de salud
mental. El itinerario, que puede formalizarse o no en un documento especifico,
debe considerar la inclusién inicial en algin subprograma o dispositivo con-
creto, asi como las previsiones de evolucidn e intervenciones complementarias.
Es obvio que debe hacerse teniendo en cuenta la historia personal, las aspira-
ciones y capacidades del usuario y las posibilidades del contexto.

La ejecucion de las actividades programadas, con revision periddica de la si-
tuacion y propuesta de eventuales cambios o salida del programa una vez cu-
biertos los objetivos o constatada la imposibilidad de alcanzarlos. Es evidente
que la concrecién de estos aspectos varia segtn el tipo de dispositivo o inter-
vencién de que se trate en cada momento, teniendo algunos de ellos (las em-
presas, por ejemplo) un considerable grado de “autonomia”. Como aspectos a
destacar:

« El esfuerzo porque la actividad de los talleres no se vuelva excesivamente
“institucional”, repetitiva y no motivadora, para lo cual es basica la conexién
con los programas de rehabilitacion.

 La utilidad de los programas de formacién profesional con un gran compo-
nente practico, realizados de preferencia en contextos reales de trabajo.

+ Lautilidad y versatilidad de las empresas sociales (no necesariamente coope-
rativas), muy adaptadas al terreno concreto y con mecanismos de apoyo coti-
diano, no solo para generar empleo sino también por su efecto de sensibiliza-
cién y motivacion de otros agentes implicados.

+ La dificultad inicial de los programas de apoyo al empleo en sectores econd-
micos no protegidos, aunque hay un gran potencial si se pueden proporcionar
los apoyos adecuados.

» La necesidad de una estructura de coordinacién que introduzca metodologia
rigurosa de rehabilitacién vocacional y apoyo.

El seguimiento y evaluacion de resultados, que también en este caso debe in-
cluirse en el procedimiento general de seguimiento y evaluacién del Programa
Comunitario de Trastornos Psicéticos. Al igual que en el caso del programa re-
sidencial (véase la Guia Operativa 8), se deben considerar:

 Base de datos sobre dispositivos, actividades y usuarios.
« Sistema periddico de indicadores de seguimiento.

« Indicadores de resultados (sistema periddico e investigaciones puntuales).
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Guia Operativa 10
Otros programas de apoyo social

Bases tedricas

La atencién comunitaria a personas con trastornos de tipo psicotico incluye, junto a
intervenciones de caricter bioldgico y psicolégico, la disponibilidad de dispositivos
e intervenciones de apoyo social, diferenciados de los sanitarios. A pesar de que hay
diversos programas de apoyo social, tienen algunas caracteristicas comunes; una de-
finicién general, con énfasis en los aspectos comunes, podria caracterizarlos como
el conjunto de actividades y recursos no estrictamente sanitarios, dirigidos a favore-
cer la permanencia y participacidn activa en la comunidad de personas con discapa-
cidades derivadas de padecer trastornos de tipo psicético. Esto se lograria mediante
la cobertura de un conjunto de necesidades sociales basicas como son vivienda, ma-
nutencion y cuidados personales, actividad y empleo, relaciones sociales, apoyo per-
sonal y tutela.

La justificacién de este tipo de estructuras e intervenciones dentro de la atencién
comunitaria es doble:

1. Son complementarias de la atencién de salud (tratamiento y rehabilitacién), lo
cual estd respaldado por pruebas cientificas sobre:

* Su utilidad para mejorar la situacién clinica y, sobre todo, el funcionamiento
social y el grado de satisfaccion (la calidad de vida) de las personas con tras-
tornos psicéticos y de sus familias.

* Su contribucién a disminuir el uso de recursos sanitarios, especialmente los
mds costosos y “traumdticos” como pueden ser los de hospitalizacion, tanto
por el efecto anterior, cuanto por su capacidad para funcionar como espacios
privilegiados para asumir, de manera delegada, determinados componentes
del tratamiento (toma de medicacién, por ejemplo) y la rehabilitacion.

2. Representan un soporte basico para asegurar el mantenimiento en la comunidad
de dichas personas, eliminando barreras y mejorando su capacidad real de ejer-
cer sus derechos ciudadanos. Aspecto que, en las sociedades con mayor nivel de
desarrollo de politicas sociales (“estado del bienestar”), tiene cada vez mds im-
portancia y justifica por si mismo determinadas intervenciones, aunque su con-
tribucién “medible” al mejoramiento de pardmetros estrictamente clinicos sea
baja o no haya podido todavia comprobarse con metodologia cientifica.

Ademas de los programas residencial y ocupacional-laboral (véanse las Guias Opera-
tivas 8 y 9), la atencién comunitaria a personas con trastornos de tipo psicético se be-
neficia de la disponibilidad de un amplio abanico de estructuras e intervenciones que
pueden incluirse en este apartado. Las mas importantes se refieren en el cuadro 28.

A pesar de sus caracteristicas peculiares, referidas a contenidos, estructuras, tipos de
efectos y mecanismos de provision y gestion (en la mayor parte de los casos con un
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Cuadro 28. Caracteristicas generales de distintos programas de apoyo social.

Actividades Dispositivos/programas Efectos
Actividad cotidiana no laboral e Talleres e Desarrollo cognitivo
e Clubes sociales e Organizacion de la vida
cotidiana

® Relaciones sociales
(apoyo de rehabilitacion)

QOcio, diversion e Clubes sociales e Mantenimiento fisico
e Deportes e Organizacion de la vida
* Programas de vacaciones cotidiana

* Relaciones sociales

Autoorganizacion Asociaciones de usuarios * Apoyo mutuo
e Autonomia
* Relaciones sociales

Educacion Programas educativos e Compensacién de carencias
(base para otros programas)

e Desarrollo personal

* Relaciones sociales

Apoyo econémico Pensiones y subsidios * Autonomia
(empleo) * Base para otros programas
Tutela personal y juridica Instituciones tutelares ¢ Defensa juridica
(“Gestores de casos”) e Apoyo personal

fuerte contenido “informal”), los diversos programas de atencién comunitaria tienen
caracteristicas comunes:

 Pretenden contribuir a facilitar el anclaje en la comunidad, mediante la provi-
sién de distintos tipos de apoyo “instrumental” que, en general, contribuyen a
desarrollar redes sociales en torno al usuario.

* Suponen intervenciones y procedimientos de funcionamiento diferentes de los
sanitarios, por lo que requieren otro tipo de agentes.

 Tienden a aumentar el margen de autonomia de los usuarios, con mayor espa-
cio para su participacioén y autoorganizacion.

* Deben encuadrarse en un programa comun, aunque muchos de ellos tengan
maérgenes de autonomia considerables.

No hay suficientes pruebas cientificas que garanticen la efectividad de las interven-
ciones aqui incluidas (en parte porque su escasa formalizacién no facilita el desa-
rrollo de procedimientos rigurosos de evaluacién). Sin embargo, su puesta en mar-
cha se puede justificar porque:

» Para muchos de ellos se conocen efectos beneficiosos sobre la autonomia per-
sonal, el funcionamiento social (especialmente mediante el desarrollo de redes
sociales) y la satisfaccion.

« Para todos ellos hay bases razonables para su ejecucion, ya sea en funcién de
beneficios clinicos y psicosociales, ya como manera de apoyar el ejercicio de
los derechos ciudadanos bdsicos.
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Tipologia de programas e intervenciones

Como se puede ver en el cuadro 28, hay diversos programas, dispositivos e intervencio-
nes. Su descripcidn de manera ordenada se enfrenta a varios problemas, en particular:

 Las diferencias existentes entre aspectos bdsicos de algunos de ellos (asocia-
ciones, pensiones, actividad ocupacional, tutelas).

 Las caracteristicas de complementacién e intercambio que, sin embargo, tienen
entre si en otros casos (ocio/ocupacion, asociaciones como gestoras de programas).

» La escasa “formalizacidon” que, por su propio cardcter, tienen muchos de ellos;
de hecho, en muchas ocasiones se desarrollan en funcién de iniciativas locales
muy diversas y, si son buenos, se adaptan de modo muy especifico al territorio
o comunidad concretos en que se mueven.

Por ello vamos a revisar someramente los mas significativos, renunciando a darles
una gran formalidad como “programas” y sefialando tan solo algunos elementos que
puedan servir de referencia y estimulo para su desarrollo.

Actividades de ocio y empleo del tiempo libre

Aunque la denominacion es discutible, suelen incluirse en este apartado actividades
mds o menos formalizadas que tienden a facilitar la organizacién de la vida cotidiana
y el establecimiento de relaciones sociales, luchando con la tendencia a la inactivi-
dad y el aislamiento, caracteristicos de muchas formas evolutivas de la enfermedad.

Se pueden incluir actividades realizadas en:

« Talleres y centros ocupacionales, fundamentalmente las que no tienen un obje-
tivo claro dentro de un plan personal orientado al empleo (véase la Guia Ope-
rativa 9).

» Clubes sociales o establecimientos similares, frecuentemente creados por los
propios usuarios, familiares u otro tipo de organizaciones de voluntariado social.

» Deportivos o centros vacacionales, culturales, etc., desarrolladas de modo ais-
lado o dentro de la programacion de actividades de talleres y clubes sociales o
de distintos dispositivos sanitarios.

* Movimientos de participacién comunitaria, muy variados en sus caracteristicas
y organizacion.

En general son preferibles las actividades y los dispositivos que no estdn destinados
a personas con enfermedad mental, pero en una gran parte de los casos serd necesa-
rio contar con servicios especificos. Ademads, resulta ttil contar con espacios pro-
pios, ya sea para preparar el acceso a los generales o porque estos no existan o no
sean facilmente accesibles para todos los pacientes. La utilidad de estos espacios,
especialmente si se organizan en conexion con los programas de rehabilitacion, pa-
rece relacionarse con:

 El efecto beneficioso de la actividad (estimulo cognitivo, organizador de la
vida cotidiana).

» Su repercusion sobre las relaciones y redes sociales, aspecto considerado clave
en el funcionamiento social de las personas con esquizofrenia.
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Actividades educativas

Tanto las alteraciones cognitivas precoces como el inicio de la sintomatologia habi-
tual en edades tempranas producen interferencias en el proceso educativo, lo que
ocasiona carencias que se convierten en barreras para la posterior integracién social
y laboral, especialmente en sociedades cada vez mds tecnoldgicas. Por ello, en los
procesos de rehabilitacion, y especialmente en los programas de integracion laboral,
se hace necesario tener en cuenta las lagunas formativas y poner en marcha activi-
dades de educacién compensatoria.

Mas alla de ello y con caracter general, parece necesario prestar atencién a las ne-
cesidades educativas especificas de las personas con trastornos de tipo psicético, al
menos en cuanto a:

« El proceso educativo general, con metodologias de apoyo que, sin poner trabas
a la integracién y controlando el posible efecto estigmatizador, se adecuen a las
dificultades de nifios y adolescentes con este tipo de problemas.

» La compensacién de carencias educativas previas en los programas de rehabi-
litacién vocacional y apoyo al empleo.

« El estimulo para completar los ciclos educativos e incrementar los niveles al-
canzados, como desarrollo personal, en los casos en que sea posible.

Como siempre, en la medida de lo posible, hay que optar por procedimientos “nor-
malizados” dentro de la estructura habitual de los programas educativos generales,
pero con actividades especificas cuando sea necesario.

Asociacionismo y autoayuda

Aunque en la mayoria de los paises nadie pone en duda la necesidad de un movi-
miento asociativo de familiares de personas con enfermedad mental, todavia se plan-
tean problemas con respecto a la capacidad y conveniencia de la autoorganizacién
del propio colectivo de afectados. Sin embargo, en aquellos paises con mayor nivel
de desarrollo de la atencién comunitaria, a lo largo de un complejo y costoso pro-
ceso, se han ido constituyendo federaciones de asociaciones de usuarios,' las cuales
cumplen funciones importantes en el proceso de recuperacion personal e integracion
social de estas personas, en la medida en que:

« Permiten generar estructuras de defensa personal y social, actuando como in-
terlocutores de autoridades, profesionales y opinion publica.

« Facilitan mecanismos de participacion y autocuidado.

« Asumen, cada vez mas, funciones de desarrollo y gestién de distintos tipos de
programas de apoyo social, de bajo nivel de profesionalizacién pero gran efi-
cacia en términos de apoyo, fomento de relaciones sociales y lucha contra el
estigma y la discriminacién,

! A veces, algunos tienen denominaciones “incémodas” para el personal sanitario, como es la Fe-
deracion Europea de Usuarios, Exusuarios y Supervivientes de la Psiquiatria, lo cual se puede en-
tender después de décadas de practicas “manicomiales” y abusos varios por parte de sectores toda-
via importantes de la asistencia psiquidtrica en muchos paises.
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Como todo proceso social, la autoorganizacion de los usuarios tiene sus ritmos, sus
limitaciones, sus problemas y sus riesgos. Pero a la larga no solo resulta inevitable
sino, en general, 1til para los pacientes y, por tanto, para la atencién comunitaria. Por
ello, aunque la autoorganizacién no debe generarse desde los sistemas de atencién
ni las autoridades publicas, si puede y debe apoyarse con el minimo de interferen-
cias y, sobre todo, no dificultarse artificialmente desde posturas paternalistas.

Disponibilidad econdmica

No parece que sea necesario extenderse mucho en la necesidad de un ingreso eco-
némico regular como condicién basica de una vida auténoma o, en su defecto, de la
capacidad de acogida familiar.

El mecanismo mas “normalizador” es obviamente el del salario como contrapresta-
cion de una actividad productiva pero, cuando esto no es posible, es preciso contar
con alguna forma de subsidio publico que, 16gicamente, se encuadra dentro de las
politicas sociales de cada pais. Ademas, se debe evitar que los sistemas de pensio-
nes funcionen como incentivo negativo para el acceso al empleo, para lo que:

 La cuantia de la pensién no debe ser superior a la retribucion minima del empleo.

* Debe haber formas de compatibilidad entre pensién y empleo retribuido a
tiempo parcial.

« Si se pierde el empleo no debe ser dificil volver a recibir la pension.

Aunque probablemente este no sea el problema mds inmediato que afecte a la poli-
tica de pensiones en la mayoria de los paises de la Region, no estd de mds recordarlo
cuando se propongan modificaciones a la misma.

Tutela personal y juridica

La tutela juridica de las personas que son legalmente incapacitadas por padecer una
enfermedad mental estd condicionada por la regulacién juridica concreta en cada
pais; no obstante, hay que tener en cuenta la necesidad de:

» Procedimientos que aseguren la defensa de las personas con trastornos psicoti-
cos frente a incapacitaciones civiles innecesarias.

» Mecanismos que aseguren la tutela no se le otorgue al personal de las institu-
ciones sanitarias o de apoyo social cuando la familia no pueda hacerse cargo o
no sea conveniente que lo haga (parece mas conveniente que el tutor tenga in-
dependencia a la hora de supervisar la atencién que se presta a su tutelado).

« Ampliar el contenido de la tutela desde el punto de vista juridico en sentido es-
tricto al de orientacién, apoyo personal y supervision en diferentes aspectos de
la gestion de la vida cotidiana. Tutela, en sentido amplio, que necesitan muchas
personas con trastornos de tipo psicotico y pueden ejercerse desde diferentes
ambitos con personal diverso: sanitario de referencia, de un programa residen-
cial, especifico de una institucion tutelar, o de un club, asociacién, voluntariado
social, etc.
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Guia Operativa 11
Redes de apoyo social y soporte familiar

El papel de la familia y comunidad es vital si pretendemos desarrollar intervencio-
nes efectivas en pacientes con trastornos esquizofrénicos o afines, e incluso en po-
blaciones de riesgo. Por otro lado, el enfermo, su familia y el entorno comunitario
requieren de informacion que les permita comprender el proceso de la enfermedad y
la mejor manera de manejarla.

El trastorno psicético no es solamente un problema del propio enfermo. Los miem-
bros de la familia también estdn seriamente afectados; es necesario ayudarlos a “en-
tender” y enmendar sus patrones disfuncionales. Recuperar un enfermo psicético
significa reincorporarlo y adaptarlo a una sociedad de consumo, competitiva y en
ocasiones excluyente; es también fortalecer nuevos patrones funcionales, en el orden
individual, pero también en el seno familiar y comunitario.

Objetivo

Mejorar la atencién de las personas con trastornos psicéticos no afectivos, mediante
un sistema de apoyo familiar, grupal y social.

Antecedentes y consideraciones generales

En la década pasada, se estim6 que las psicosis esquizofrénicas presentaban una tasa
de prevalencia anual de 1,1% en América Latina y el Caribe. Una gran proporcién
de estos trastornos se evalian como graves y requieren de intervenciones adecuadas
y bien orientadas (OPS, 1998).

A partir de la Declaracién de Caracas (OPS, 1990; OMS, 2001; Rodriguez et al.,
1998), se ha impulsado en la Regién la articulacién de los programas de atencién
psiquiatrica mediante acciones comunitarias con redes de apoyo social, asi como la
formacién de grupos de ayuda mutua y asociaciones de usuarios. Esta participacién
de la sociedad, que en Canad4, Estados Unidos y Europa generé un amplio movi-
miento, se ha extendido y hecho cada vez mds visible en América Latina.

Se considera que las caracteristicas del entorno en que se dispensa la atencién puede
influir, positiva o negativamente, en el desenlace de la enfermedad. En muchas oca-
siones, las intervenciones psicosociales dirigidas a rehabilitar a los enfermos psico-
ticos crean dependencia y los sistemas de salud mental tienden a mantener bajo su
cuidado a la misma poblacién de pacientes en lugar de promover su autonomia (Des-
jarlais, 1997).

Un estudio de la Organizaciéon Mundial de la Salud sobre la incidencia y curso de las
manifestaciones de la esquizofrenia determiné que los enfermos en los paises en de-
sarrollo tienen un mejor prondstico; se encontré que los pacientes en estos paises
mostraron mas remisiones, mas episodios libres de sintomas, menos discapacidad
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social y recurrieron menos a la medicacién, a la hospitalizacion o a ambos. Resulta
evidente que es necesario profundizar en el estudio de los efectos de residir en so-
ciedades y culturas tradicionales (como las indigenas) sobre el curso de la enferme-
dad (Jablensky et al., 1992; Kohn et al., 2001).

Se ha demostrado que la combinacién de medicamentos e intervenciones psicoso-
ciales basadas en la comunidad y la familia es la mejor forma de tratamiento para los
pacientes esquizofrénicos o con trastornos afines, y en una gran proporcién de casos
se obtiene la mejoria o recuperacion (Desjarlais, 1997). El seguimiento de los pa-
cientes en la comunidad incluye la administracién supervisada de medicamentos, la
consulta especializada y periddica, las acciones rehabilitadoras de base comunitaria
y el asesoramiento a la familia. En este proceso es necesario reconocer las diversi-
dades étnicas y culturales de las diferentes comunidades y actuar en el marco de los
sistemas locales.

Muchas de las acciones comunitarias, asi como las de orientacién y asesoramiento a
la familia pueden ser realizadas por personal paramédico o comunitario debidamente
entrenados. El trabajo con los propios usuarios (pacientes) y familiares es un pilar in-
dispensable en la estrategia de atencion y recuperacion de los trastornos psicéticos.

Se han fortalecido y sistematizado las experiencias de trabajo en grupos, en especial
en las ciencias de la conducta. Asi, por ejemplo, los grupos de autoayuda han ofre-
cido una solucién a la problematica de la adiccidn; hace 65 afios surgieron los Alco-
hoélicos Anénimos, que mostraron las ventajas de los procedimientos grupales basa-
dos en la autogestion.

La familia y la comunidad identifican al enfermo de diferentes maneras, por lo ge-
neral de acuerdo a la evolucién que ha tenido y el deterioro ocasionado; la propia es-
tructura y dindmica sociofamiliar determinan el grado de atencién y apoyo que le
brindan. A tales efectos, resulta conveniente clasificar los enfermos de la siguiente
manera:

1. En primer episodio.

2. En evolucién, después de un primer episodio, con pocos o ningtin sintoma de
deterioro e incapacidad.

3. Con evidentes sintomas de deterioro y manifestaciones de incapacidad.
También de acuerdo a la atencién de salud:

1. Los que no estan identificados como enfermos o nunca se han tratado (diferen-
ciar los vagabundos o sin techo).

2. Los que han recibido tratamiento en alguna ocasién, pero actualmente no.

3. Los que estan bajo tratamiento (regular o irregularmente).

La familia

Se ha demostrado la influencia del apoyo familiar sobre el curso de la enfermedad,
asi como el papel que puede jugar desde el punto de vista de las intervenciones. La
familia extendida, vigente en muchos paises, puede proporcionar un ambiente pro-
tector que atenua la gravedad de las enfermedades mentales.
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Una familia funcional y cohesionada estard en condiciones de garantizar una mejor
calidad de vida para todos sus miembros. No obstante, no siempre ocurre asi y en
ocasiones hay incomprension, violencia y maltrato fisico y psicolégico; esto crea un
clima de inseguridad, temor y desconfianza. Por lo general, los enfermos sufren las
consecuencias mds directas, con lo que se agrava su estado mental.

De todo lo anterior se deriva la necesidad de proporcionar conocimientos y generar
habilidades en el especialista o personal auxiliar (Rodriguez et al., 1999), para que
sea capaz de orientar y ayudar a las familias.

Pautas para la evaluacion de la familia:

Realizar el andlisis de la estructura y el funcionamiento de la familia.

Identificar quién o quiénes ejercen més autoridad o son mas respetados. Esas
son personas clave que pueden contribuir a resolver los problemas existentes.

Identificar quién o quiénes son los mas débiles, vulnerables y desprotegidos.

Evaluar la situacién econdmico-social de la familia: caracteristicas de la vi-
vienda, fuentes y nivel de ingresos monetarios, quiénes trabajan y en qué acti-
vidad, modo de vida, y problemas mas graves.

Analizar las relaciones con el resto de los pobladores y vecinos. Cémo ve la co-
munidad a la familia y al enfermo.

Detectar la presencia de violencia intrafamiliar o miembros con conductas
violentas.

Evaluar especialmente:
* Manejo del enfermo por la familia.
« Utilizacién del tiempo libre y estilos de vida.

» Presencia de otros problemas o situaciones significativas en la vida de la
familia.

Después de realizar un diagndstico de la situacion psicosocial de la familia, estamos
en condiciones de evaluar una estrategia de intervencion.

Pautas para la intervencion:

Entrevistar por separado a los integrantes de la familia.
Persuadir a los miembros de mds influencia y autoridad para que colaboren.
Priorizar la proteccion y ayuda a los mas débiles y necesitados.

No abordar todos los problemas simultdneamente, ni pretender cambios radi-
cales en poco tiempo. Priorizar lo fundamental y avanzar con orden, calma y
de manera sistematica.

Fomentar la participacion activa de la familia en actividades grupales, comuni-
tarias y ocupacionales, asi como la integracién de la familia y el enfermo a gru-
pos de autoayuda y ayuda mutua.

Buscar apoyos externos (otras familias, lideres comunitarios, organizaciones
sociales, etc.) que puedan influenciar positivamente, coordinando con ellos una
estrategia de ayuda.
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Ejemplos de actividades familiares
o Comer juntos.

« Asistir a actividades sociales.

¢ Conversar durante la noche.

» Tomar decisiones de conjunto.

Ejemplos de actividades maritales o de pareja
 Darse afecto mutuamente.

e Comprar flores u otros regalos para su pareja.
 Sostener conversaciones frecuentes.

* Analizar los problemas existentes.

Ejemplos de actividades en el papel de padres

* Cuidar de los nifios.

 Dedicar tiempo para conversar y compartir actividades con los nifios, entre estas jugar.
» Controlar a los hijos y ayudarlos en las tareas escolares.

o Comprar las cosas que necesitan los hijos.

» Promover estilos de vida saludables y estimular la reinsercién social y laboral
del enfermo.

« Visitar frecuentemente los hogares donde existan enfermos.

Una buena estrategia consiste en recuperar y fomentar las actividades que se reali-
zaban en el seno familiar y en los roles de padres o parejas (Sell y Nagaswami,
1997). Liste y analice esas actividades conjuntas, que habitualmente se hacian y que
el enfermo o el grupo familiar han abandonado; contribuya en la orientacién a la fa-
milia para que progresivamente se vayan rescatando. Parece sencillo pero hay que
recordar que la rehabilitacién mas efectiva es la de la vida cotidiana.

Grupos de usuarios y familiares

Los grupos o asociaciones de autoayuda y ayuda mutua tienen un caricter autd-
nomo; son colectivos de personas que tienen algunos problemas comunes, lo que los
motiva a reunirse para intercambiar opiniones y experiencias sobre los mismos y
establecer relaciones de colaboracién. Algunas ventajas de estos grupos son las
siguientes:

* Ofrecen facil acceso a los enfermos, lo que les permite llegar a un ambiente favo-
rable para su recuperacion, en donde pueden explicar libremente su problemadtica.

 Contribuyen a la reestructuracion de las personas en un ambiente espiritual y
de apoyo humano.
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» Dan cabida a cualquier persona y ofrecen la seguridad de no ser discriminados
por su condicién de enfermos u otra causa.

Los grupos pueden ser:
» De pacientes.
* De familiares.
» Mixtos.

En una fase inicial, por lo general la comunidad, las familias y los enfermos no tie-
nen clara la utilidad ni el funcionamiento de los grupos; entonces el papel del pro-
fesional de la salud mental es promover la idea, motivar a las personas y tratar de
reunir un pequefio nimero de personas (las mas interesadas y activas) para que ini-
cien el trabajo bajo su asesoramiento.

Una vez en funcionamiento, los miembros pueden ver sus propias situaciones refle-
jadas en otras personas y reflexionar sobre como se ayuda a los demds. También se
evalda cémo algunos han logrado superar sus dificultades mientras otros no lo han
hecho. En general se produce un intercambio de experiencias muy rico y se ayuda a
la persona a meditar y buscar soluciones para si misma; se desarrolla un sentimiento
de solidaridad humana en un clima de confianza y seguridad.

Etapas en el desarrollo de los grupos:

e Primera etapa. Formacion inicial por un nimero reducido de personas que
estan sensibilizadas con la temadtica de las psicosis y por lo tanto van a respon-
der positivamente a la convocatoria. Se desarrollan, fundamentalmente, activi-
dades de educacién e informacion. Es el periodo de captacién de nuevos miem-
bros. En esta etapa es necesario lograr la motivacién del grupo, asi como su
cohesion. La direccién debe corresponder a un facilitador (profesional de la
salud mental o auxiliar), quien debe disponer de conocimientos basicos de or-
ganizacion y funcionamiento de grupos. La integracion al grupo siempre debe
partir de la mds absoluta voluntariedad.

» Segunda etapa. El grupo se ha ampliado, después de varias semanas de funcio-
namiento; se eligen formas de organizacién y trabajo. Es un periodo de refle-
xién sobre diversos aspectos en el cual se va ganando autonomia y decisién
propia. Debe existir plena libertad para discutir cualquier tema que se desee
incluir.

 Tercera etapa. Plena autonomia; se toman decisiones, se establecen coordina-
ciones y se realizan acciones. Se planifican y ejecutan actividades de ayuda a
enfermos, miembros del grupo y otras personas.

Pautas para el conductor o facilitador de grupos de enfermos o familiares:

 Aceptar a las personas tal y como son, permitiendo su propio desarrollo y que ex-
pongan su criterio en un ambiente de libertad. Promover un clima de confianza y
seguridad y estimular la comunicacién y relaciones entre los participantes.

 Garantizar el orden y buen desarrollo de la actividad, pero permitir y estimular
la participacion; conducir la reunién con flexibilidad y no tratar de imponer
siempre su criterio.
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e Promover que las reuniones no sean solo de tipo informativo, ya que es reco-
mendable que tengan algiin nivel de reflexion y andlisis que permita enrique-
cerlas e intercambiar experiencias.

 Tratar de organizar y sintetizar periédicamente las ideas fundamentales de lo
que se haya analizado o discutido hasta ese momento. Estos resimenes parcia-
les permiten que la reunién se desarrolle mas satisfactoriamente. Si no es ne-
cesario tomar una decision, entonces se deben resumir los criterios que se tie-
nen sobre un problema, recordando que no siempre tiene que existir
unanimidad; ante una situacién pueden existir varias alternativas validas. Si es
preciso arribar a una conclusion, entonces se puede llegar a consensos o some-
ter el tema a votacion, después que se haya discutido suficientemente.

 Llevar siempre a la reunién un espiritu positivo que favorezca el aprendizaje y
desarrollo, asi como las acciones de ayuda. Una buena sefial es cuando las per-
sonas se sienten motivadas a concurrir a proximos encuentros.

» Favorecer otras reuniones para actividades culturales, recreativas, depor-
tivas, etc.

La periodicidad de reunion del grupo es variable; en una fase inicial es recomenda-
ble semanalmente, aunque posteriormente el grupo va decidiendo sobre este aspecto.
Como se sefial6 anteriormente, el grupo puede ser heterogéneo, sin muchos criterios
de exclusién, conformado por diferentes personas que deseen colaborar. No obs-
tante, también pueden existir grupos mds homogéneos, constituidos solo por enfer-
mos de esquizofrenia o sus familiares.

Los grupos representan escenarios en los cuales los equipos de salud mental pueden
llevar a cabo diversas actividades. Debe prestarse especial atencion a la identifica-
cion de necesidades, asi como a la manera de intervenir para lograr su solucién. De-
bemos recordar que la educacién comunitaria es un proceso sistematico y conti-
nuado, es decir, no es una actividad aislada o una campana.

La experiencia de grupos de usuarios y familiares es extraordinariamente rica; entre
los aspectos que mas han aportado estd la defensa de los derechos humanos de los
enfermos (Fundacién Mexicana para la Rehabilitacién de Personas con Enfermedad
Mental, 2001; Rotelli, 1996; Rotelli, 1999). Los usuarios han abogado por desmiti-
ficar la enfermedad, recibir informacién y participar en foros donde se aborde el pro-
blema de las psicosis. Han discutido el problema del acceso a tratamientos adecua-
dos, pero también el derecho a rehusarse a recibir medicacién o ser hospitalizados (a
veces de manera injustificada). Los usuarios han defendido los tratamientos con el
menor nimero de efectos secundarios y los servicios no coercitivos.

Todo esto implica un cambio de actitud radical, tanto de la sociedad como de los tra-
bajadores de la salud mental, que en el mejor de los casos han funcionado con crite-
rios proteccionistas y de beneficencia con referencia a los pacientes con trastornos
psicéticos. Los psiquiatras requieren incorporar, en sus intervenciones, el recurso de
los grupos de usuarios y familiares.

Goldman y Lefley (citados en: Jorge, 2001) sefialaron seis principios para colaborar
con los grupos de autoayuda y defensa de los derechos de los pacientes:

» Considerar a los pacientes en el marco de sus redes sociales.
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« Forjar alianzas de ayuda negociadas y en colaboracion con los pacientes y sus
familias.

 Alentar la autonomia y autodeterminacién de los pacientes.
» Promover la 6ptima utilizacién de los escasos recursos.
« Ser creativos al utilizar intervenciones clinicas no tradicionales.

 Considerar que uno mismo es un agente de cambio social y defensa de los in-
dividuos desfavorecidos.

Redes locales de apoyo

La identificacién en una comunidad de las organizaciones, instituciones y lideres
que pueden colaborar o cumplir una funcién importante en la atencién y recupera-
cion de los pacientes psicoticos, es un primer paso para organizar una red de apoyo
social. A continuacién se proporcionan ejemplos de algunas de esas organizaciones:

« De gobierno
¢ Salud ptiblica
» Educacién
e Cultura
« Deportes
¢ Trabajo
¢ Seguridad o bienestar social
e Sistema judicial
¢ Municipalidad
 Organizaciones no gubernamentales
* Derechos humanos
» Juventud
 Discapacitados
* Servicios de salud
» Servicios sociales
¢ Proyectos productivos
* Iglesias
e Cruz Roja
» Empresas privadas

« Estructuras no formales y lideres comunitarios (religiosos, curanderos, consejo
de ancianos, etc.)

 Asociaciones de usuarios y familiares
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La existencia de una red local de salud mental, es una buena base sobre la que se
puede insertar el trabajo relacionado con los pacientes psicéticos; no es recomenda-
ble duplicar las estructuras que ya existen en la comunidad.

La red es un instrumento para realizar tareas multisectoriales, que se escapan de los
limites del sector salud, a la vez que favorece la participacion social y el aprovecha-
miento de las potencialidades de la comunidad. Para el paciente psicético es impres-
cindible “acceder a los intercambios sociales de manera tal de reconocerse como per-
teneciente a un grupo, enriquecerlo y ser enriquecido por éI” (Saraceno, 1999); y son
precisamente las redes de apoyo social las que pueden abrir el camino para facilitar
estos proceso de revalorizacidn del enfermo mental (Rotelli, 1999; Saraceno, 1999).

Existen numerosas experiencias en América Latina y el Caribe sobre programas de
capacitaciéon en salud mental a paramédicos y agentes comunitarios, con el propo-
sito de que sean capaces de identificar y atender casos, realizar acciones de promo-
cion de salud y de rehabilitacidn, asi como coordinar programas locales. En algunos
proyectos se ha trabajado con pacientes o familiares de estos que actiian como agen-
tes comunitarios; estos pueden ser excepcionalmente ttiles en labores educativas, en
el reconocimiento de los enfermos mentales con psicosis y en la provisioén de orien-
tacion para recibir la ayuda necesaria.

Las redes deben ser organizadas por los propios servicios oficiales de salud mental,
si bien en algunos casos pueden intervenir otros sectores gubernamentales e incluso
algunas organizaciones no gubernamentales. Las redes pueden cumplir un sinnu-
mero de tareas y funciones (OMS, 2001; Rodriguez, 1998; Rodriguez, 2000); entre
ellas podemos citar:

+ Alojamiento.
* Empleo y autonomia econémica.

 Actividades de ocio y tiempo libre; fomento de actividades culturales, deporti-
vas y recreativas.

» Movilidad y comunicaciones.

» Apoyo a las familias y grupos de usuarios.

 Actividades educativas y de informacion.

» Reduccioén del estigma.

» Abogacia y defensa de los derechos de los pacientes.

» Acceso a servicios de salud y otros recursos disponibles localmente.
 Atencién diferenciada a pacientes con un grado evidente de discapacidad.

» Movilizacién y coordinacién interinstitucional logrando una cooperacién efec-
tiva entre los distintos actores.
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Guia Operativa 12
Reduccion del estigma de la enfermedad

Segun Goffman (1988), la nocién de estigma viene de los griegos, que se referian asi
a las cicatrices que se le hacian a un individuo (mediante cortes o quemaduras) para
alertar sobre su situacion social o su maldad, como esclavos, traidores o salteadores.
Posteriormente, el estigma adquirié la connotacién de signos corporales de la gracia
divina (marcas semejantes a las cinco llagas de Cristo) y se us6 en medicina para re-
ferirse a signos corporales de enfermedad fisica. Actualmente el término se usa mas
para designar caracteristicas de comportamiento o etiquetas que marcan simbdlica-
mente al individuo, causan vergiienza, desaprobacién e infortunio y conducen a la
discriminacion social.

En el campo de la salud, el estigma se da como una forma de prejuicio social infli-
gido a un individuo del cual se sospecha que es portador de ciertas enfermedades,
como el cancer, el SIDA, la lepra, las enfermedades mentales, etc. Asi, uno de los
principales obsticulos para el éxito del tratamiento de las enfermedades de larga
evolucion, como la esquizofrenia y demds psicosis, es el estigma que se les asocia.

Consecuencias del estigma de la enfermedad mental

El estigma de la enfermedad mental recae sobre el paciente, sus familiares y amigos
y sobre todo lo que concierne a su tratamiento. Nuestra sociedad también estigma-
tiza a las instituciones de salud mental, a los profesionales que trabajan en ellas y a
los medicamentos psicotrépicos. Disminuir el impacto del estigma de la enfermedad
mental es, ciertamente, uno de los mayores desafios para mejorar la atencién de las
afecciones de salud mental en una comunidad (Sartorius, 1999).

En el informe del Director General de Sanidad de los Estados Unidos sobre la salud
mental (US Department of Health and Human Services, 1999) se describe asi el im-
pacto del estigma:

El estigma mengua la confianza en que los trastornos mentales son problemas sanita-
rios reales y tratables. Causa que se evite socializar, vivir o trabajar con quienes pade-
cen trastornos mentales, asi como ofrecerles empleo o alquilarles una vivienda [. . .] El
estigma desincentiva la asignacion de recursos a los servicios de salud mental, con lo
que reduce el acceso de los pacientes al tratamiento y a los servicios sociales. La con-
siguiente dificultad para conseguir tratamiento refuerza la tendencia destructiva de
baja autoestima, aislamiento y desesperacion. Tragicamente, el estigma priva a las per-
sonas de su dignidad y dificulta su plena participacién en la sociedad.
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La aplicacién de la teoria de las “etiquetas” sociales en la enfermedad mental
(Scheff, 1974) fue muy discutida en la bibliografia sobre el estigma, y hay discre-
pancia entre si la etiqueta de enfermo es, por si misma, el principal componente de
la discriminacién o si factores como la apariencia y el comportamiento del paciente
son mds importantes.
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Se llevé a cabo un experimento (Piner et al., 1984) para demostrar que el simple
hecho de comunicar que uno es paciente psiquidtrico genera efectos de rechazo, in-
dependientemente del comportamiento de la persona: se dividié una tarea (una
prueba de memorizacién) entre voluntarios, que desconocian que sus compafieros de
la prueba eran colaboradores adiestrados. En la sala de espera, estos colaboradores
comentaban que estaban en tratamiento psiquidtrico, mientras que en el grupo tes-
tigo decian que los estaban tratando por un problema fisico, siendo esta la tnica va-
riante entre los dos grupos. Los participantes del grupo experimental evaluaron peor
el desempefio de sus socios (supuestamente con problemas psiquiatricos) y se esfor-
zaron significativamente mds en la prueba (para “compensar” el peor desempefio es-
perado del socio) que el grupo testigo.

La estigmatizacién de las enfermedades mentales es particularmente intensa en el
caso de los trastornos psicoticos, principalmente la esquizofrenia. Tal vez la conse-
cuencia mas objetivamente observable del estigma del paciente con trastornos psi-
coticos sea la discriminacion social. Simplemente saber que el paciente tiene una
enfermedad mental conlleva desventajas en el acceso al empleo (Farina y Feliner,
1973), la vivienda (Page, 1977), los servicios sociales y el tratamiento médico en ge-
neral. Teplin (1985), al acompafiar a policias en su labor cotidiana de atencién a la
poblacion, observé que las personas con sintomas de trastorno mental grave no co-
metian mds crimenes que el conjunto de la poblacidn, pero tenian en cambio mayo-
res probabilidades de ser detenidos, independientemente de la gravedad del delito
cometido. Las oportunidades de hacer amistades, iniciar una relacién amorosa o ca-
sarse son reducidas. De la misma forma, sentirse bien aceptado y adaptado en una
agrupacioén (deportiva, cultural, politica, etc.) es muy dificil.

Los sintomas de la esquizofrenia empeoran segun el entorno, las recaidas se presen-
tan con facilidad, al igual que el peor prondstico de la enfermedad, como demostra-
ron los trabajos con “emociones expresadas” (Brown et al., 1972). Una persona
joven que haya presentado un episodio psicético con buena remision de los sinto-
mas, por ejemplo, puede no obstante tener grandes dificultades para regresar a su tra-
bajo o estudio, pues los comentarios y miradas, ya sean criticos, jocosos o incluso
de cierta conmiseracion, pueden hacer el ambiente insoportablemente estresante
para alguien ya fragilizado y retardar mucho su recuperacion.

El estigma se considera un factor ambiental que también puede agravar los sintomas
negativos en la esquizofrenia (Strauss et al., 1989), pues el paciente puede aceptar
el papel de incapacitado y no intentar desarrollar capacidades compensatorias del
trastorno, ademds de mantenerse mas aislado para huir del rechazo.

Al comprobar el peso del estigma en la evolucién de la enfermedad, una de las hi-
potesis que tal vez expliquen la mejor evolucion de los pacientes con esquizofrenia
en paises en desarrollo (Lin ez al., 1988), es la presencia de caracteristicas cultura-
les que favorecen la estigmatizacion de los pacientes en los paises desarrollados. Por
ejemplo, en las sociedades industriales se insiste en el éxito individual y se marca a
los “individuos” con menor competitividad; paraddjicamente, el tratamiento médico
mds eficaz ofrece alternativas para la insercién de la persona en la sociedad solo en
su papel de “paciente psiquidtrico” (Waxler, 1979; Cooper y Sartorius, 1977). Hay
estudios que sefialan que los rdpidos cambios acaecidos en las sociedades tradicio-
nales de los paises en desarrollo son acompafiados por un mayor rechazo al paciente
con esquizofrenia, a semejanza de las sociedades industriales de los paises desarro-
llados (Prabh et al., 1984).
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Otra consecuencia grave es que el temor de ser catalogado como enfermo mental
puede ser una de las principales causas del retraso en buscar tratamiento, o de su
abandono (Phillips, 1963).

Es frecuente que las instalaciones de atencion a la salud mental en hospitales y ser-
vicios ambulatorios estén mal equipados y ubicados en un sector de menor impor-
tancia y movimiento del edificio. Muchas veces se transfieren al servicio de psi-
quiatria, “donde no pueden poner en riesgo la vida de un paciente”, a los empleados
que no hayan resultado adecuados en otros servicios. Los recursos invertidos en
salud mental son desproporcionadamente pequefios, visto el impacto de la enferme-
dad mental en la sociedad. Como recuerda Sartorius (1999): “[. . .] la consecuencia
es que [a los pacientes] se les niega el acceso al mejor tratamiento y a servicios de
calidad [...] la atencién por personal subcalificado dard malos resultados, lo que
confirmara el mito de la imposibilidad de tratar las enfermedades mentales”.

Para la familia, el impacto de la enfermedad es todavia mayor debido al estigma de
la enfermedad (Phelan et al., 1998; Kreisman y Joy, 1974), pues los familiares pue-
den ser estigmatizados también por asociacién con el paciente. Por ejemplo, los her-
manos tienen menos oportunidades de casarse y la familia puede verse aislada, sin
que la inviten a actos sociales. Las ideas erréneas sobre la enfermedad se deben a la
educacién recibida de los padres, o las simplezas que se dicen sobre los factores ge-
néticos en las enfermedades mentales aumentan todavia mas el peso a que deben
hacer frente los familiares, con ideas de culpabilidad y vergiienza. Las acciones para
la reduccioén del estigma se pueden dividir en cinco apartados:

« Estrategias generales

» Modificacién de las actitudes de la poblacion y en el sistema educativo.
» Modificacién de las actitudes de los profesionales de salud.

» Modificacién de las actitudes de los medios de comunicacion.

* Promocién y defensa de los derechos de las personas con trastornos psicéticos.

Estrategias generales

En primer lugar, cabe destacar que cada comunidad reacciona a la enfermedad men-
tal con matices particulares y que para combatir la estigmatizacién del paciente te-
nemos primero que entender en profundidad las manifestaciones locales de la
misma.

Los grupos focales (Dawson et al., 1992) pueden ser una buena opcién para recoger
las principales quejas y sugerencias de las personas con trastornos psicoticos, sus
familiares y los profesionales de salud implicados; también se podrian explorar las
actitudes y comportamientos frente a la enfermedad mental, tanto en la poblacién
como en grupos clave (profesionales de salud, medios de comunicacién, educadores
y policia, entre otros).

En los afios que siguieron a la segunda guerra mundial se llevaron a cabo en los Es-
tados Unidos grandes campafias de comunicacién contra el estigma, con poca efica-
cia en aquella época. Desde entonces, las técnicas de comunicacién en educacién
para la salud se han perfeccionado, por ejemplo, mediante la “segmentacién de las
audiencias”: se identifican grupos destinatarios mds homogéneos y se prevén estra-
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tegias especificas de accion (WPA, 1999). Entre otras, las campafias de prevenciéon
del SIDA, de planificaciéon familiar o de reduccién de la mortalidad infantil son efi-
caces cuando se planean y aplican bien.

Las campafias informativas destinadas a las distintas poblaciones pueden comenzar
por reuniones de grupos de interesados, con vistas al didlogo y al intercambio de
experiencia. Los profesionales de salud mental, los enfermos psicéticos y sus fami-
liares pueden ser invitados a tal actividad, recibir un pequefio adiestramiento en téc-
nicas de hablar en puiblico y presentarse conjuntamente, intentando combinar infor-
macion cientifica con explicaciones acerca de las dificultades debidas al estigma y a
la discriminacién por la enfermedad. Estas reuniones pueden tener lugar en diferen-
tes establecimientos y locales ptiblicos, de manera voluntaria y con un costo que se
limita al transporte de los participantes y a la infraestructura para la presentacion.

Esta estrategia no ha de ser la tinica accién contra la estigmatizacion, pero presenta
algunas ventajas para la educacién de una masa critica de personas sensibilizadas y
la acumulacién de temas y relatos que alimentan otras medidas de mayores propor-
ciones. Ademads de la mayor sensibilizacion de la audiencia y de su bajo costo, el ca-
racter periddico de estas presentaciones conlleva beneficios secundarios, pues los
profesionales de salud implicados afinan su sensibilidad clinica respecto a cuestio-
nes relativas al estigma de la enfermedad, los derechos del paciente, las consecuen-
cias del error diagndstico, etc. También aumenta la autoestima del paciente y de sus
familiares, con lo que se pone la semilla para futuras asociaciones de defensa de los
usuarios de servicios de salud mental.

Modificacion de las actitudes de la poblacién y en el sistema educativo
Contenido de las campafas

Diversos estudios de las actitudes de la poblacion con respecto a los enfermos men-
tales, realizados en los Estados Unidos y en Gran Bretafia (Brockington e al., 1993;
Taylor et al., 1981), ponen de manifiesto diversas actitudes estigmatizadoras:

» Miedo y segregacion (idea de que los enfermos mentales son peligrosos, deseo
de que no haya instituciones o viviendas para pacientes psiquidtricos en el
vecindario).

» Autoritarismo (o control social: se considera que el paciente es incapaz, por
deficiencia o mala voluntad, de hacerse cargo de su vida o su tratamiento, por
lo cual el Estado debe proporcionarle tratamiento obligatorio).

« Conmiseracion (que algunos autores consideran una forma “mads blanda” de es-
tigmatizacion, en la que se ve al paciente como a un nifio que necesita ayuda).

Asi, existe toda una serie de estereotipos y prejuicios en el estigma de la enferme-
dad que debe combatirse en actividades de informacién en materia de salud. El pro-
grama mundial de la Asociacién Mundial de Psiquiatria (WPA, por su sigla en in-
glés: World Psychiatric Association) contra el estigma y la discriminacion causados
por la esquizofrenia (Kreisman et al., 1974) puso de relieve una serie de conceptos
erréneos sobre la esquizofrenia que pueden existir en una comunidad (cuadro 29).
Hacerles frente puede disminuir la desinformacion y el consiguiente estigma de la
enfermedad.
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Cuadro 29. Conceptos erréneos relacionados con la esquizofrenia.

. Nadie se cura de la esquizofrenia.

. La esquizofrenia no tiene tratamiento.

. Las personas con esquizofrenia son peligrosas y violentas.

. Las personas con esquizofrenia tendrian que quedarse siempre internadas, o en prision.
. Las personas con esquizofrenia son perezosas y maleducadas.

Lo que dicen las personas con esquizofrenia no tiene sentido, son tonterias.

N o oA ®N

. Las personas con esquizofrenia son totalmente incapaces de tomar decisiones racionales
sobre su propia vida (por ejemplo: dénde vivir, opciones de tratamiento, etc.).

8. Las personas con esquizofrenia son imprevisibles.
9. Las personas con esquizofrenia no pueden trabajar.
10. Las personas con esquizofrenia van empeorando cada vez méas durante su vida.
11. Las personas con esquizofrenia pueden contagiar a otros su locura.
12. La esquizofrenia es resultado de un fallo del caracter y de la falta de voluntad de curarse.
13. Los padres tienen la culpa de la esquizofrenia de sus hijos.

14. Creencias sobre las causas de la esquizofrenia en diversas culturas: fetichista; espiritus
maléficos; mal de ojo; posesion demoniaca; ingesta de venenos; transmision por la leche
materna; masturbacion; leer o estudiar en exceso; frustracion amorosa; llevar una vida
desordenada; fumar o beber excesivamente, etc.

Poblacion destinataria

Las campanas educativas pueden constar de varias intervenciones diferentes, para el
conjunto de la poblacién o para colectivos especificos (como los ya citados en las
estrategias generales).

Entre las estrategias posibles, dar prioridad a los estudiantes de los diversos niveles
de ensefianza tiene como ventajas:

« Tienen acceso ficil a la poblacién destinataria.
+ Estdn familiarizados con técnicas de ensefianza (foros, grupos de debate).

* Pueden, con su entusiasmo natural, tener un mejor efecto multiplicador, lle-
vando la informacién a sus familias y a su comunidad.

» Pueden fomentarse competiciones entre estudiantes, con representaciones tea-
trales, concursos de carteles, monografias, etc., sobre el tema de la lucha con-
tra el estigma.

En las intervenciones psicoeducativas contra el estigma de la enfermedad mental,
uno de los mayores factores de impacto positivo es el contacto previo de quien va a
aplicar la intervencion con el enfermo mental que la va a recibir (Penn et al., 1994).
Este contacto no solo posibilita la percepcion de la dimensién humana de la persona
enferma, sino que también permite contraponer la experiencia real y los mitos sobre
la peligrosidad o el cardcter crénico del enfermo mental, por ejemplo. Este dato es
til para planificar actividades educativas en donde se expongan situaciones lo més
cercanas posibles a la realidad, como testimonios de enfermos (a quienes debe darse
garantia de anonimato, en caso necesario), o actores que representen a enfermos en
diferentes fases de la enfermedad, trabajando, con la familia, etc.
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Las acciones que aumentan la posibilidad de contacto diario entre el enfermo y los
demds miembros de la comunidad, acompafiadas del aumento de conocimientos de
dicha comunidad sobre la enfermedad, tal vez sean las mds eficaces para reducir el
estigma a largo plazo. Actividades como clases de teatro o de gimnasia, por ejem-
plo, abiertas tanto a los afectados de esquizofrenia como a otras personas de la co-
munidad, o el simple hecho de que el paciente, que antes se encerraba en una habi-
tacién o vagaba por las calles, pase a vivir en una residencia terapéutica y haga sus
compras en el mercado del barrio, facilitan el contacto.

Modificacion de las actitudes de los profesionales de salud

La esquizofrenia, como otras enfermedades de larga evolucién, generalmente se ve
con desconfianza y pesimismo, lo que reduce las expectativas y la implicacién del
profesional y perjudica el tratamiento de los pacientes (Byrne, 2000). Por eso, iden-
tificar y combatir las propias actitudes estigmatizadoras deberia ser una de las metas
del profesional de salud. Uno de los instrumentos mas valiosos en esta lucha es la
educacion y el uso cuidadoso del lenguaje y de la manera de plantear el problema
del paciente.

Compartir conocimientos con los pacientes y sus familiares ayuda a disminuir la cul-
pabilidad y la vergiienza que los afligen. El uso de expresiones genéricas, como “cri-
sis psicética”, en vez del término esquizofrenia, tiene un significado inconsciente de
negacion del problema. El nombre de la enfermedad no debe disfrazarse, pues la es-
quizofrenia no es un trastorno cuyo nombre no deba pronunciarse. Es fundamental
educar al paciente y a sus familiares sobre la enfermedad, para que puedan hacerle
frente (White, 2003). En este proceso, es fundamental no confundir al paciente con
su diagnoéstico, evitando utilizarlo como adjetivo. Una intervencion a este nivel, ade-
mds de aumentar el respeto verbal por la persona estigmatizada, supone una tenta-
tiva de decir que existe algo errado en el lenguaje de quien estigmatiza.

Para desarrollar esta tarea, el profesional tiene que aprender y adquirir habilidades
de relacién y comunicacién (Sartorius, 1998). Sobre todo, es importante mostrar em-
patia, escuchar, tolerar y comprender al paciente como un individuo con preocupa-
ciones y necesidades (Scambler, 1998; Crisp, 2000). Estas necesidades pueden in-
vestigarse si se conoce la naturaleza de las experiencias adversas del paciente, la
extension de su red social, la imagen que tiene de si mismo y otros aspectos rele-
vantes de sus caracteristicas personales, para incorporarlas al plano de tratamiento.
Reconocer la existencia de prejuicios es tan fundamental como investigar la presen-
cia de ideas suicidas (Byrne, 1999).

Como ya hemos apuntado, las personas con esquizofrenia tienen peculiaridades que
las hacen especialmente susceptibles a la estigmatizacién. Ademads de ello, la estan-
cia del paciente durante mucho tiempo en hospitales psiquidtricos distantes lo aleja
de la comunidad, lo que contribuye a su exclusién. Por otro lado, dejar al paciente en
crisis, sin una intervencion rapida e incisiva, puede significar que presente en publico
comportamientos inadecuados, que podran marcarlo para siempre en su comunidad.

Por este motivo, la accién educativa debe ampliarse a otros circulos, con amplia im-
plicacién del profesional en programas de educacién comunitaria, en los cuales debe
discutirse la importancia del estigma, buscando deshacer estereotipos y prejuicios
(Scambler, 1998).
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No obstante, posiblemente la educacién en forma aislada no sea suficiente para aca-
bar con las actitudes estigmatizadoras, que presentan un componente afectivo, ade-
mds del cognitivo. El modelo basado en que “las personas aquejadas de esquizofre-
nia no son imprevisibles, peligrosas, incapaces, etc.” no tiene la fuerza necesaria
para modificar un circuito condicionado de respuesta emocional. Una experiencia
emocional nueva y positiva tiene mds impacto que un modelo tedrico. Segtiin Hag-
highat (2001), la creacion de grupos de debate para eliminar los miedos relaciona-
dos con la esquizofrenia puede ayudar a que el equipo madure y cambie de actitud.

Las actividades de rehabilitacién como la terapia ocupacional y el trabajo en am-
biente protegido tienen aqui un papel fundamental. Hay que velar por no infantilizar
al paciente con tareas muy por debajo de sus capacidades. Las actividades de adap-
tacion y el adiestramiento de roles son recursos que cabe intentar en casos mas gra-
ves. Estos elementos de socializacién serdn mds positivos si el profesional utiliza
prioritariamente los psicofarmacos que controlan los sintomas y reducen al minimo
los efectos secundarios indeseables.

Los efectos extrapiramidales como la discinesia o el parkinsonismo secundario, la
sedacion, la sialorrea o el aumento excesivo de peso son muy llamativos y contribu-
yen no solo al abandono del tratamiento, sino también al estigma de la enfermedad
en la acepcidon mds literal del término: el paciente con estos efectos colaterales lleva
la enfermedad marcada en el rostro. Corregir los efectos secundarios mediante anti-
colinérgicos o, siempre que sea posible, con neurolépticos de nueva generacion, asi
como orientar dietéticamente a los pacientes, son acciones de gran impacto para su
insercién social.

Hay que subrayar que la prevencién del estigma es, probablemente, mds eficaz que
las acciones para combatirlo. Una etapa fundamental para este tipo de prevencion es
el periodo de formacién de los profesionales de salud. Esta tarea puede llevarse a
cabo estimulando el debate sobre el estigma, animando a los estudiantes a resolver
sus propios conflictos emocionales y capacitdndolos para reconocer y modificar sus
actitudes discriminatorias. En la figura 11 se presenta un resumen de las actividades
que los profesionales de salud deben llevar a cabo para reducir el estigma relacio-
nado con la enfermedad mental.

Modificacion de las actitudes de los medios de comunicacion

Diversos estudios sobre el contenido en los medios de comunicacién respecto de la
enfermedad mental, su tratamiento y sus consecuencias alertan sobre distorsiones
como las que se describen a continuacién:

1. Gran parte de “los malos” de las peliculas, series y novelas de la television es-
tadounidense se presentan como afectados de algtn tipo de “locura”, que justi-
ficaria no solo su comportamiento violento y transgresor sino también su sen-
tido sddico de maldad (Hyler et al., 1991; WPA, 1999).

2. En estas mismas obras de ficcion, si el personaje con trastorno mental no apa-
rece como violento, muchas veces lo hace como personaje comico, de compor-
tamiento extrafio, ridiculo o infantil.

3. Asimismo, en las obras de ficcidn se presenta a los profesionales de salud men-
tal como incompetentes, excéntricos o malévolos con los pacientes.
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4. Enla prensay en los informativos radiofénicos o televisados, las noticias sobre
enfermos psicéticos implicados en delitos tienden a ser sensacionalistas y exa-
geradas, y transmiten conceptos erroneos a la poblacion (Ferriman, 2000).

Cualquier accion contra el estigma de la enfermedad mental tendrd que contar con el
apoyo de los medios de comunicacién, mediante contactos con profesionales y agen-
cias de comunicacion; se debera hacer énfasis en las consecuencias de la desinfor-
macién y las ideas preconcebidas (Mayer et al., 1992) y ganar mayor espacio para di-
fundir conceptos cientificos e iniciativas que promuevan la integracion del paciente.

Promocion y defensa de los derechos de las personas con trastornos
psicéticos
Los derechos de los enfermos psiquidtricos pasan por el derecho al mejor trata-

miento disponible, el derecho a la ayuda social del Estado, y el derecho a que no se
les discrimine por su enfermedad.

Los grupos de autoayuda de enfermos psicéticos y de sus familiares deben ser esti-
mulados pues, ademas de la presion social que ejercen por el cambio, detectan prac-
ticas discriminatorias; también son un valioso instrumento terapéutico para mejorar
la autoestima, el compromiso con el tratamiento, la comprension de la enfermedad,
la ayuda en la comunicacién con familiares, colegas, vecinos, empleadores, etc.,
ademds de que favorecen la rehabilitacion y la integracién social del paciente.

En mayor escala, el sector salud debe buscar contactos en la sociedad para generar
una politica de proteccion juridica de los enfermos mentales y contra su discrimina-
cion. Como ejemplos, se pueden mencionar campafas para que en la cobertura de
los planes privados de seguro de salud se incluyan las afecciones psiquidtricas, para
que los enfermos mentales no permanezcan injustamente detenidos en prisiones o
para que la distribucién de medicamentos psiquidtricos esté garantizada en los ser-
vicios de salud, del mismo modo que otros trastornos de larga duracién.

Tales actividades deben tener en consideracion el concepto de “habilitaciéon” (em-
powerment) (Corrigan et al., 1997), que puede entenderse como la capacidad perso-
nal o de un grupo de luchar por una agenda politica y econdmica libre de excesivas
intervenciones gubernamentales, o también como una especie de liberacién psicolo-
gica de miembros de grupos excluidos de la toma de decisiones para luchar por sus
derechos, sin paternalismos (Cashmore, 1996).

Las intervenciones ante las empresas pueden también ser provechosas para dismi-
nuir la discriminacién en la contratacion de empleados, e incluso para ofrecer con-
diciones de trabajo protegido a personas incapacitadas por la enfermedad (Bond et
al., 1997).

Como conclusién, recordemos a Goffman (1963): “La diferencia entre una persona
normal y una estigmatizada es una cuestion de perspectiva: el estigma, como la be-
lleza, estd en los ojos de quien mira”.
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El derecho internacional de derechos humanos,
instrumento esencial para luchar contra el estigma y la discrimancion
de las personas con trastornos mentales

Existen varios instrumentos generales para la defensa de los derechos humanos, tales
como la Declaracién Universal de Derechos Humanos, la Declaracién Americana de los
Derechos y Deberes del Hombre, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos,
el Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, y la Convencién
Europea para la Proteccion de los Derechos Humanos y las Libertades Fundamentales.
En ellos se establecen los derechos de las personas “[. . .] sin discriminacién alguna por
motivos de raza, color, sexo, idioma, religién, opiniones politicas o de cualquier otra in-
dole, origen nacional o social, posicion econdémica, nacimiento o cualquier otra condi-
cién social”, tal como sefiala el articulo 1 de la Convencién Americana sobre Derechos
Humanos. Consecuentemente, las personas con trastornos mentales estdn protegidas por
estos instrumentos no solamente en relacién con practicas discriminatorias sino también
respecto al ejercicio de todos sus derechos civiles, politicos, econdmicos, sociales y cul-
turales, asi como sus libertades fundamentales.

Segun distintos documentos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), de la Or-
ganizacion Panamericana de la Salud (OPS) y de la Comision de Derechos Humanos de
las Naciones Unidas, en el contexto de los hospitales psiquidtricos y de las personas con
trastornos mentales se violan diferentes derechos humanos y libertades fundamentales.
Entre ellos, los que se quebrantan con mayor frecuencia incluyen el derecho a la liber-
tad; la privacidad; el trato humanitario; el respeto; la admision voluntaria en las institu-
ciones psiquidtricas; las garantfas judiciales; el proceso correspondiente; el voto; la ape-
lacién ante un tribunal de cualquier decisién sobre su estado de salud; el trabajo; la
seguridad social; la educacion, y el derecho a la salud fisica y mental, asi como la liber-
tad de expresién y la libertad de movimiento y residencia.

El estigma y discriminacién que muchas veces viven las personas internadas en las ins-
tituciones psiquidtricas ha ocasionado que la Corte Europea de Derechos Humanos y la
Comisién Interamericana de Derechos Humanos (de la Organizacién de los Estados
Americanos) consideren las condiciones de vida en las instituciones psiquidtricas para
determinar si los Estados cumplen con las convenciones internacionales de derechos hu-
manos y, mas atin, si se han cometido actos discriminatorios o tratamientos inhumanos
y degradantes que agraven el estigma asociado a los trastornos mentales.

Las normas generales de derechos humanos y los estdndares internacionales sobre de-
rechos humanos y salud mental no han sido incorporados en las legislaciones, politicas
y planes de los paises de la Regién de las Américas, de acuerdo con informacion reca-
bada por la OPS. En la Regién, con frecuencia dichas normas y estdndares constituyen
el tnico mecanismo legal efectivo para proteger a las personas con trastornos mentales
de actos discriminatorios y violaciones graves a sus derechos humanos bésicos y liber-
tades fundamentales.

En 2001, la Unidad de Salud Mental y el Area de Asuntos Juridicos de la OPS iniciaron
actividades conjuntas para promover y proteger los derechos humanos de las personas
con trastornos mentales en América Latina y el Caribe, ante el estigma y discriminacién
que enfrentan. Las principales actividades incluyen talleres de capacitacién, colabora-
cién con organismos regionales e internacionales de derechos humanos, apoyo técnico
a los paises para la formulacién o reforma de las leyes sobre salud mental y el lanza-
miento de campafias regionales de promocioén tales como la de “Salud mental y derechos
humanos, un nuevo enfoque”.
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Cabe destacar los talleres de capacitacion sobre derechos humanos y salud mental, que
la OPS estd organizando con la colaboracién de la OMS y la CIDH. Hasta el momento
se han realizado 14 talleres en Antigua y Barbuda, Argentina, Brasil, Chile, Costa Rica,
Ecuador, El Salvador, Granada, Guatemala, Nicaragua, Panamd, Paraguay, Perd y Re-
publica Dominicana. Los participantes casi siempre representan a sectores gubernamen-
tales y de la sociedad civil, asi como a los usuarios y sus familiares. Algunos resultados
de estos talleres han sido la revision o formulacion de legislaciones y politicas de salud
mental, de conformidad con el derecho internacional de derechos humanos, la creacion
de redes nacionales y comités de vigilancia para la defensa de los derechos humanos y
la lucha contra el estigma, la creacién de comités nacionales para la revision de las le-
gislaciones nacionales y la supervisién de los hospitales psiquidtricos por parte de las
defensorias de derechos humanos o del ombudsman.
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Guia Operativa 13
Normas para la investigacion de
la esquizofrenia en América Latina

Introduccion

La investigacion en temas de salud publica relacionados con la esquizofrenia en
América Latina es minima. La mayor parte de los paises de la Regién no ha priori-
zado los programas de atencién comunitaria y la desinstitucionalizacién, y tampoco
han llevado a cabo programas para reducir el estigma. En los paises menos adelan-
tados, el tratamiento se centraliza en las principales ciudades y casi no existe en otros
sitios; el hospital psiquidtrico es el punto neurdlgico para la prestacién de atencion.
La brecha de tratamiento es amplia y la disponibilidad de los psicofarmacos mas re-
cientes, que pueden reducir la discapacidad y el riesgo de efectos colaterales adver-
sos graves, es escasa. Sin datos apropiados que documenten el alcance del problema
de salud publica y soluciones eficaces en funcién de los costos es poco el impulso
existente para el cambio de politicas.

El desarrollo de las capacidades de investigacion en los paises de América Latina en
temas de salud publica relacionados con la esquizofrenia es indispensable para su-
perar los obstdculos mencionados. En algunos paises se han registrado contribucio-
nes importantes en el drea epidemioldgica; sin embargo, es muy escasa la informa-
ciéon basada en la evidencia cientifica relacionada con las necesidades de las
poblaciones, la implementacién de servicios de salud mental, asi como la efectivi-
dad de las intervenciones y programas para enfermos con psicosis. Por esta razén, la
mayoria de los paises ha desarrollado planes de salud mental basados en datos ex-
trapolados de estudios realizados en paises de Europa o en los Estados Unidos de
América, donde las poblaciones tienen caracteristicas y necesidades muy distintas de
las latinoamericanas.

Para superar esta situacidn, las prioridades de investigacién en temas relacionados
con las psicosis en América Latina deben centrarse en varias 4reas:

1. Estudios epidemioldgicos para documentar la prevalencia y los factores de
riesgo asociados con la psicosis no afectiva en la comunidad. Tal investigacién
es necesaria para documentar el alcance del problema y qué grupos demografi-
cos requieren mayor atencién. Ademds, la investigacion epidemiolégica pro-
porciona datos sobre la utilizacién de servicios, tanto de quienes obtienen trata-
miento cuanto de quienes no lo logran.

2. Estudios de prevalencia de los casos tratados complementan las encuestas co-
munitarias para discernir qué tipo de pacientes con psicosis se hallan en el sis-
tema de salud mental y evaluar la calidad de la atencién que se recibe.

3. Estudios que examinen programas innovadores de tratamiento comunitario que po-
sibilitan la desinstitucionalizacién y descentralizacion; estos estudios aportan datos
que son generalizables a otros entornos en la Regién y que actualmente hacen falta.
Sin tales datos, los programas beneficiosos no pueden emularse en otros sitios.
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4. Estudios sobre el estigma del enfermo mental y las actitudes hacia él por parte
de la comunidad pueden ser utiles para comprender los obsticulos en la aten-
cion. Tales estudios también permiten examinar la investigacién de los progra-
mas encaminados a brindar educacién para modificar las actitudes, incluidos los
que contemplan iniciativas legislativas.

5. Estudios econémicos para demostrar que los cambios de politica son eficaces en
funcién de los costos y viables. Esto incluye estudios que examinan la desinsti-
tucionalizacién, el manejo de casos, asi como el empleo de los psicofdrmacos
mas nuevos.

Principios en la investigacion de la esquizofrenia

Varios principios basicos se aplican a la investigacioén de individuos con esquizofre-
nia. 1) Los sujetos deben seleccionarse de un modo especificado de antemano para
reducir al minimo cualquier sesgo de seleccion. 2) Los resultados deben basarse en
medidas objetivas que se validan. Las evaluaciones subjetivas de los resultados son
inaceptables. 3) Debe emplearse un método estandarizado para comprobar el diag-
nostico. 4) Las medidas de resultado deben efectuarse mediante los instrumentos es-
tablecidos para las variables de interés. 5) Si los estudios incluyen a individuos con
psicosis aguda e incapaces de responder con exactitud a los cuestionarios estandari-
zados, debe considerarse como recurso potencial a un miembro de la familia que
participe en la asistencia del enfermo. 6) Los estudios multicéntricos deben emplear
series similares de medidas, para permitir las comparaciones cuando ello sea posi-
ble. 7) Los estudios deben basarse en protocolos de investigacion nitidamente dise-
fiados que esbocen con claridad todos los métodos y procedimientos. 8) Los aspec-
tos éticos inherentes a la investigacién deben abordarse cuidadosamente. 9) Debe
delinearse un plan claro para la publicacién y difusién de los resultados.

Seleccion de muestras

Los métodos para la seleccion de la muestra deben considerarse minuciosamente. El
principio bésico de cualquier estudio es que la muestra sea representativa de la po-
blacién de interés, lo que por lo general se logra mediante una muestra aleatoria. Con
frecuencia, como en los estudios sobre la utilizacién de servicios, es posible que no
se pueda obtener una muestra aleatoria verdadera. Algunos estudios se basan en pa-
cientes consecutivos, pero una limitacién para el empleo de este método es que el
periodo durante el cual se realiza el estudio pueda convertirse en un factor que in-
fluya sobre los resultados. Los procedimientos de aleatorizacion pueden variar desde
los disefios de bloque hasta sencillamente seleccionar a los individuos mediante las
tablas de nimeros aleatorios. En las encuestas epidemioldgicas comunitarias, deben
tenerse en cuenta las probabilidades de seleccionar un hogar particular y un indivi-
duo determinado en un hogar.

Otro tema que debe considerarse es el tamafio de la muestra. El estudio debe incluir
un nimero suficiente de individuos para lograr el “poder” que permita observar un
efecto. Una muestra demasiado grande tampoco es aconsejable por los recursos adi-
cionales y el costo agregado necesarios.

En los estudios que examinan la prevalencia de casos no tratados de esquizofrenia,
por lo general, la muestra debe ser seleccionada de la comunidad. La esquizofrenia
es un trastorno relativamente raro con una prevalencia de cerca de 0,8% (Kohn et al.
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1998); por consiguiente, es necesario el muestreo de grandes poblaciones para obte-
ner pocos casos. Los informantes clave pueden ser una posible solucién para este
problema, pero presentan el inconveniente de perder los casos mds sutiles, en los
cuales los individuos con psicosis mantienen un nivel elevado de funcionamiento.

La obtencidn de individuos en tratamiento puede ser una tarea més sencilla. Sin em-
bargo, en los paises con numerosas instituciones, tanto publicas como privadas, y
con muchos entornos clinicos de enfermos hospitalizados y pacientes ambulatorios,
el tema se vuelve mas complejo. La representatividad del entorno clinico se torna
prioritaria. Un estudio de la prevalencia de casos tratados puede requerir tener en
cuenta todos los entornos.

En los paises con sistemas de atencién de salud bien disefiados, el cdlculo de la pre-
valencia de casos tratados puede efectuarse a partir de los primeros episodios de
casos atendidos en salas de urgencias y otros entornos clinicos (Bromet et al. 1992).
Un pequeiio niimero de paises cuenta con registros de casos psiquidtricos que per-
miten el cdlculo exacto de la prevalencia de casos tratados. En otros paises, al menos
para los entornos de hospitalizaciéon publicos, las bases de datos de seguro naciona-
les son ttiles para la obtencién de cdlculos de prevalencia. En los paises en desarro-
llo, puede ser necesario hacer un censo literal de los establecimientos, en caso de que
estos recursos no existan.

Establecimiento del diagndstico de la esquizofrenia

El diagndstico clinico de esquizofrenia efectuado por un profesional de la salud
mental o mediante una revision de la historia clinica puede ser poco preciso, ya que
con frecuencia los diagnésticos clinicos no se ajustan a los criterios de diagndstico
basados en el DSM-IV-TR (APA, 2000) o la CIE-10 (OMS, 1993). La seguridad de
que un sujeto satisface los criterios para el diagndstico en cuestién es la base funda-
mental de cualquier investigacion.

El método usado para establecer el diagndstico de la esquizofrenia puede variar
segun el tema investigado, los recursos disponibles y el ambito del estudio. Existen
tres instrumentos principales para establecer el diagndstico de la esquizofrenia u otra
psicosis no afectiva.

La Entrevista Diagnéstica Internacional Compuesta (CIDI) (Robins et al., 1988) es
una entrevista totalmente estructurada, administrada por legos. El diagndstico se es-
tablece al introducir los datos en un programa de computacién. En funcién de los
costos, la administracién de la CIDI es eficaz en grandes muestras de poblacién. Sin
embargo, depende de la informacién y la respuesta directa del sujeto y acepta la res-
puesta al valor nominal. Por consiguiente, un individuo con indudable ideacién de-
lirante y alucinaciones puede negar los sintomas y ser estos posteriormente califica-
dos como negativos. La CIDI contiene un médulo que permite al entrevistador
ingresar informacién sobre el comportamiento observado. Se ha cuestionado la va-
lidez de los diagnésticos efectuados mediante el médulo de psicosis de la CIDI (An-
drews, 2000). Varios investigadores han usado la CIDI como una evaluacién inicial
y se realizé seguimiento de los que resultaron positivos mediante una entrevista
semiestructurada (Kendler et al., 1996).

El Cuestionario para la Evaluacién Clinica en Neuropsiquiatria (SCAN, por su sigla
en inglés: Schedules for Clinical Assessment in Neuropsychiatry) (Wing et al., 1990)
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es una entrevista semiestructurada que debe ser administrada por un profesional de
la salud mental. E1 SCAN, como otras entrevistas semiestructuradas, ofrece la flexi-
bilidad de valerse de la informacidén y del juicio clinico provenientes de otras fuen-
tes para calificar los sintomas. E1 SCAN explora integralmente y con minuciosidad
una amplia gama de sintomas psiquidtricos especificos, y el empleo posterior de un
programa de computacion proporciona el diagndstico. La desventaja del SCAN es
que es la mas lenta de todas las entrevistas programadas. Su ventaja es que brinda
datos detallados sobre la presentacion de cada uno de los sintomas y puede usarse
para examinar la variacion de los criterios de diagnéstico. E1 SCAN aporta datos
sobre las alucinaciones o la ideacién delirante especifica, incluida la atribucién y la
fecha de aparicién y desaparicién. E1 SCAN es sumamente til cuando se precisa
una descripcién detallada de la presentacion de los sintomas de la psicosis. Se la em-
plea en los dmbitos clinicos o en los estudios epidemiolégicos como un instrumento
de segunda fase, después de administrar una evaluacion que sugiere el diagndstico
de una psicosis no afectiva.

La Entrevista Clinica Estructurada para el DSM (SCID, por su sigla en inglés: Struc-
tured Clinical Interview for DSM) (Spitzer et al. 1992) también es semiestructurada
y requiere ser administrada por un profesional de la salud mental. La SCID es asi-
mismo flexible, pues permite el uso del juicio clinico para determinar la existencia
de un sintoma y la informacién originada en otras fuentes. Es un instrumento mds
breve que el SCAN puesto que se centra en establecer la presencia de cada uno de
los criterios de diagndstico y no explora los sintomas con el mismo detalle. Se basa
en los diagndsticos del DSM y no en los de la CIE. La SCID es un instrumento efi-
caz cuando la meta es establecer, principalmente, el diagndstico de la esquizofrenia.
Se la emplea fundamentalmente en 4ambitos clinicos y puede usarse como un instru-
mento de segunda fase.

A veces no es posible entrevistar directamente a un sujeto, como en los estudios que
examinan la utilizacién de servicios, donde la fuente primaria de informacién es un
expediente médico o el facultativo tratante. Sin embargo, un enfoque alternativo no
es tan confiable como la SCID o el SCAN, pero puede ser necesario cuando los re-
cursos son escasos. Un procedimiento del tipo lista de verificacion de sintomas (Janca
e Hiler, 1996) que comprueba que el sujeto satisface los criterios de diagndstico,
puede ser una opcién apropiada en tales casos. En situaciones especificas, a veces han
resultado adecuados los diagndsticos por estimacion Optima (Fennig et al., 1994).

Medidas de resultado en la esquizofrenia

Decidir qué resultado examinar al investigar la esquizofrenia puede variar mucho
entre los cambios sintomaticos, el grado de discapacidad, la evaluacion de necesi-
dades, la repercusion sobre la familia y la calidad de vida. Evaluar el cambio re-
quiere exdmenes longitudinales a diversos puntos en el tiempo y una medida inicial
de comparacion.

La mayoria de las investigaciones incluye una medida que se centra en los sintomas
positivos y negativos. Cominmente se emplean tres instrumentos: la Escala para la
Evaluacion de los Sintomas Negativos (SANS, por su sigla en inglés: Scale for the
Assessment of Negative Symptoms) (Andreasen, 1982), la Escala para los Sintomas
Positivos (SAPS, por su sigla en inglés: Scale for the Assessment of Positive Symp-
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toms) (Andreasen, 1984) y la Escala del Sindrome Positivo y Negativo (PANSS, por
su sigla en inglés: Positive and Negative Syndrome Scale) (Kay, 1987).

La SANS y la SAPS a menudo se usan juntas dado que miden conceptos diferentes.
La SANS es una escala de 25 elementos empleada para evaluar los sintomas nega-
tivos de la esquizofrenia. Incluye cinco categorias: aplanamiento afectivo, alogia,
abulia-apatia, anhedonia-insociabilidad y deficiencia de la atencién. La SAPS es una
escala de 34 elementos que encara los sintomas positivos. Se centra en las alucina-
ciones, las ideas delirantes, el comportamiento extravagante y el trastorno del pen-
samiento formal positivo. La SANS es la medida incluida en el SCAN para evaluar
los sintomas negativos. La PANSS es un instrumento de 30 elementos que evalda los
sintomas tanto positivos como negativos, asi como su mutua interrelacién. Esta es-
cala define completamente cada elemento y cada grado de gravedad del sintoma. Las
clasificaciones incluyen puntuaciones resumidas en siete elementos positivos, siete
elementos negativos y una puntuacién de psicopatologia general de 16 elementos.

Cuando por falta de recursos no es factible emplear la SANS y la SAPS o la PANSS,
una opcién puede ser una escala clinica de mejoria general, que puede incluir una
clasificacion de sintomas segun la gravedad, de siete puntos, y una clasificacién de
la mejoria general de siete puntos. A veces puede ser aconsejable incluir medidas de
la gravedad de la depresion o la mania. Dos herramientas comunmente utilizadas son
la Escala para la Depresion, de Hamilton (Hamilton, 1960) y la Escala para la Cla-
sificacion de la Mania, de Young (Young et al., 1978).

Las mediciones de otros resultados que pueden ser de interés no estdn tan bien de-
terminadas en cuanto al instrumento particular que debe elegirse. La discapacidad,
por ejemplo, puede evaluarse minuciosamente con la Escala de Evaluacién de Dis-
capacidades de la OMS (WHO-DAS, por su sigla en inglés: World Health Organi-
zation Disability Assessment Schedule) (WHO, 1998a y 1998b) o con una medida
bastante sencilla como la Escala para la Evaluacién General de la Funcién (GAS,
por su sigla en inglés: Global Assessment Scale), que corresponde al Eje V. La Eva-
luacién del Comportamiento Social (SBA, por su sigla en inglés: Social Behaviour
Assessment) (Barnes et al., 1983) sopesa la discapacidad en las dreas del comporta-
miento, el desempefio social, los efectos adversos sobre terceros y el apoyo. El Per-
fil de Aptitudes para la Vida (Life Skills Profile) es otra medida de discapacidad en
la esquizofrenia que se usa cominmente en la investigacién de esta enfermedad
(Parker et al., 1991). Esta escala incluye escalas que evalian el autocuidado, la au-
sencia de turbulencia, el contacto social, la comunicacién y la responsabilidad. Estas
escalas pueden emplear a los miembros de la familia para realizar las evaluaciones;
sin embargo, los parientes pueden minimizar los sintomas de la esquizofrenia
(Dixon y King, 1995). La medida més integral de la discapacidad es la WHO-DAS,
una entrevista plenamente estructurada que vuelve operativos los criterios de la Cla-
sificaciéon Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(ICIDH-2) y mide las deficiencias, las discapacidades y las minusvalias asociadas
con los trastornos mentales. La WHO-DAS aprovecha los dos dominios de la disca-
pacidad referidos en el ICIDH 2: la funcién corporal y la estructura, la participacién
y la actividad. La facilidad de uso de la WHO-DAS en individuos con esquizofrenia
no se ha evaluado plenamente. A veces, en individuos con deterioro grave por en-
fermedad mental crénica son aconsejables las medidas que evalian las actividades
basicas (Katz, 1963) e independientes (Lawton y Brody, 1969) de la vida cotidiana.
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La evaluacion de necesidades es otra drea de interés creciente en los estudios de re-
sultado de salud mental (Caldas de Almeida, 1997). Segiin Wing (1990), existe una
necesidad cuando hay un problema en un drea; es decir, cuando el grado de funcio-
namiento estd o puede caer por debajo de algin grado minimo especificado y existe
una posible intervencién correctiva o una forma de atencién efectiva: por lo tanto, el
estado primario de la necesidad (atendida, no atendida, inatendible) depende del
grado de funcionamiento y de la eficacia de las intervenciones.

La razén “necesidades atendidas/no atendidas” es una de las medidas de resultado
mds poderosas disponibles para la rutina y la investigacion; en realidad, se ha esta-
blecido una relacion significativa entre la escasez del tratamiento comunitario, la re-
habilitacion y la atencion residencial y una proporcion mas grande de los pacientes
con necesidades sociales no atendidas. En los dltimos afios se han creado algunos ins-
trumentos para la evaluacién de necesidades. La escala de Evaluacién de las Necesi-
dades de Atencién (Brewin et al., 1987) explora 20 problemas en el funcionamiento
clinico y social de una manera muy exacta, pero el grado de adiestramiento necesa-
rio para su utilizacién puede ser una desventaja en los entornos corrientes. Un instru-
mento mas reciente, la Evaluacion de las Necesidades, de Camberwell, es quizds de
mds facil uso, menos exigente e incluye las perspectivas del cuidador y del paciente,
lo cual lo torna una mejor opcién para su utilizacién comun (Phelan et al., 1995).

Pocos instrumentos se han disefiado para examinar la repercusion de la esquizofre-
nia sobre la familia. El Formulario de entrevista familiar (FIS, por su sigla en inglés:
Family Interview Schedule) es una evaluacion estructurada sobre la percepcion de
los miembros de la familia respecto de los problemas psiquidtricos del paciente y sus
consecuencias en la familia. El formulario consta de cinco componentes: los sinto-
mas y el comportamiento social, la repercusion, el estigma, los proveedores de ser-
vicio y la atribucién. El comportamiento cotidiano y las responsabilidades del pa-
ciente se revisan en el apartado sobre sintomas. La seccién sobre repercusion
explora como la familia ayuda al individuo a afrontar sus dificultades, y cémo
afronta ella las dificultades para hacer frente a los problemas del individuo. La parte
que estudia el estigma explora si terceras personas trataron al sujeto de otro modo
por padecer una enfermedad mental. El componente de servicio se orientd a evaluar
la ayuda proporcionada al paciente por los prestadores de asistencia y los proveedo-
res de servicios de salud y puede modificarse para incluir a curanderos. La seccién
de atribucidn registra los criterios del familiar sobre la causa de los problemas (Sar-
torius y Janca, 1996). El Cuestionario de Evaluacion de la Participacién (IEQ, por
su sigla en inglés: Involvement Evaluation Questionnaire) se ha adaptado para uso
transcultural (van Wijngaarden et al., 2000). Este instrumento evaliia las consecuen-
cias de atencién del trastorno psiquidtrico, la repercusion financiera sobre la familia,
la dificultad psicolégica generada en el informante sobre la base del Cuestionario
General de Salud 12 (GHQ-12, por su sigla en inglés: 12-item General Health Ques-
tionnaire), si los parientes del sujeto han tenido que buscar ayuda por si mismos y
las consecuencias del trastorno sobre los hijos de la persona enferma.

El Cuestionario para el Problema Familiar, el Cuestionario para Determinar la Adap-
tacion Familiar y el Cuestionario sobre la Trama Social son un conjunto de cuestio-
narios de autonotificacidn orientados a la evaluacién integral de la carga objetiva, la
carga subjetiva, las estrategias de adaptacion y la red social de las familias de los pa-
cientes con una enfermedad mental grave. Estos instrumentos, disponibles en varios
idiomas, se han usado ampliamente en la investigacion y los entornos clinicos (por

132



NORMAS PARA LA INVESTIGACION DE LA ESQUIZOFRENIA EN AMERICA LATINA

ejemplo, evaluacién de las intervenciones psicoeducativas), con buenos resultados
en cuanto a la factibilidad y la adecuacién transcultural (Magliano, 2000).

La calidad de vida es, quizds, uno de los temas mas dificiles de evaluar, en la me-
dida en que los dominios que evaldan los diferentes instrumentos varfan amplia-
mente. Una de las dificultades experimentadas con muchos de estos instrumentos es
que quienes estdn gravemente impedidos por la psicosis en ocasiones no pueden
completar muchos de los formularios. Ademas, los conceptos revisados son con fre-
cuencia dificiles de examinar en culturas o grupos educativos diferentes, puesto que
algunos de ellos pueden ser muy abstractos. Existen numerosos instrumentos que se
pueden emplear en la esquizofrenia. Uno que ha sido validado en diversos paises eu-
ropeos, en un intento por hacerlo adaptable a las distintas culturas, es el Perfil de ca-
lidad de vida de Lancashire (LQOLP, por su sigla en inglés: Lancashire Quality of
Life Profile) (Gaite et al., 2000). E1 LQOLP evalua la situacién laboral, las activida-
des de esparcimiento, la religion, la situacién patrimonial, la situacion de vida, la se-
guridad, las relaciones familiares, las relaciones sociales y la salud.

Medicion de la utilizacion de servicios

Existen cuatro principios al examinar la utilizacién de servicios (Burke, 1995): la
equidad, la eficiencia, la economia y la efectividad. Los estudios que incluyen la eje-
cucién de una reforma de la atencién de salud deben recopilar datos sobre la si-
tuacion existente antes de la reforma. La recopilacién de datos y la documentacién
deberan obtenerse segun criterios de valoracion especificos predefinidos. Las opi-
niones y las impresiones no constituyen argumentos en favor del cambio. Los datos
son muy poderosos, pero solo son valiosos si se recogen sistematicamente, mediante
una metodologia definida y pueden enfrentar el escrutinio independiente.

Las medidas de utilizacién de servicios pueden incluir el nimero o porcentaje de
camas de hospital ocupadas, la duracion de la estancia hospitalaria y el nimero
de consultas de pacientes ambulatorios. Los estudios de la utilizacién de servicios
deben describir claramente los servicios examinados; la existencia de manejo de
casos y su grado de desarrollo; asimismo, la capacidad para evitar la recaida y la re-
hospitalizaciéon pueden ser un punto central de algunos estudios. La disponibilidad
de psicofarmacos es un tema importante en algunos paises, al igual que el cumpli-
miento de los tratamientos prescritos y el uso de los curanderos indigenas. Las ba-
rreras a la atencién pueden ser otra consideracion; estas pueden incluir: la falta de
disponibilidad de los servicios, los servicios excesivamente centralizados, el estigma
y las consideraciones econdmicas. Deben describirse la estructura del sistema de
atencion de salud y, en particular, los sistemas de atencién de salud mental. Las in-
vestigaciones sobre la utilizacion de servicios también deben contemplar las impli-
caciones de costo de las opciones que se investigan. Los estudios inherentes a la uti-
lizacién de servicios deben ser claros en cuanto a su posibilidad de generalizacion y
también deben considerar su aceptabilidad para la comunidad en general.

Evaluacion de los servicios

Para obtener informacion relevante sobre la region en su totalidad, los datos deben ser
generalizables a todas las poblaciones, en las esferas local y nacional, y en todos los
paises. Los programas multicéntricos de investigacién pueden ser utiles para alcanzar
ese proposito; sin embargo, con frecuencia es dificil coordinarlos. Deben desarrollarse
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bases de datos que aborden las prioridades latinoamericanas y representen un recurso
para los investigadores de todos los dambitos. Los estudios que evalian los resultados
de los servicios y programas deben estandarizar la recopilacién de datos en todos los
4dmbitos cuando ello sea posible. Varios paises en la Regién cuentan con amplias bases
de datos gubernamentales basadas en los programas nacionales de seguro de salud.
Estas bases de datos constituyen ricos recursos potenciales de informacién que pueden
permitir evaluar los servicios existentes, comprender los gastos y proporcionar datos
comparativos para los programas recién desarrollados.

Para lograr comparabilidad entre diferentes sistemas, la Organizacién Mundial de la
Salud proporcioné un conjunto de instrumentos que pueden usarse en una amplia
gama de servicios, hospitales y otros establecimientos de asistencia sanitaria mental
(Sartorius y Janca, 1996). Este conjunto, que quizd también se emplee como una
lista de verificacion para la Evaluacion de la Calidad y los protocolos de Garantia de
la Calidad, incluye la evaluacién de los siguientes componentes:

a. Politica de salud mental
b. Programa de salud mental

c. Establecimiento de atencién primaria de salud

d. Establecimiento de salud mental para pacientes ambulatorios

e. Establecimiento de salud mental para pacientes hospitalizados

f. Establecimiento residencial para pacientes ancianos con enfermedad mental

Existen otras oportunidades para realizar andlisis secundarios de los estudios que ya
han sido realizados por los investigadores latinoamericanos. También los metanali-
sis, u otro tipo de métodos de combinacién de datos de diferentes estudios, pueden
ser eficaces en funcién de los costos para abordar los temas que no constituyeron el
objetivo principal de la investigacion inicial.

Investigacion cualitativa

Si la investigacion se limita a la recopilacién de datos cuantitativos, se corre el riesgo
de pasar por alto el contexto social y cultural. Los grupos de discusién permiten que
los interesados directos, en particular los que son miembros de la comunidad, com-
prendan los temas pertinentes. Al obtener cortes transversales representativos de los in-
dividuos, el proceso del grupo de discusién puede representar una fuente de datos rica
en un periodo relativamente breve. Tal enfoque puede ser particularmente (til para el
examen de las actitudes predominantes respecto de una gama amplia de temas, como
el estigma, las barreras a la atencion y la puesta en practica de los programas.

Los enfoques antropolégicos pueden usarse para comprender mejor los temas cultu-
rales asociados, no solo los de la cultura en general, sino también la cultura dentro
de la comunidad de salud mental. Muchas veces, las medidas cuantitativas se ven li-
mitadas al pasar por alto el contexto en el cual se recopilan los datos; ademds, mu-
chas veces carecen de validez cultural. La investigacion cualitativa ayuda a generar
hipétesis alternativas y facilita la investigacién de poblaciones y grupos donde los
enfoques cuantitativos no son factibles o aconsejables.

Disefio de protocolos

Un protocolo de investigacién debe incluir las siguientes secciones: resumen, metas
u objetivos, metas especificas, revision de fondo o bibliografica, métodos y proce-
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dimientos, y referencias. Ademas, debe incluirse el curriculum vitae de los principa-
les investigadores, asi como un presupuesto detallado.

La seccién de métodos y procedimientos debe incluir las medidas empleadas y el
fundamento para su seleccion; el personal empleado y su adiestramiento; el método
de seleccién de muestras; los métodos usados para la recoleccién de los datos; las
provisiones para el manejo y la entrada de datos; el protocolo de andlisis de datos
basado en las hipétesis, y el cronograma para el protocolo. Puede ser util incluir en
el cronograma un plan para la publicacién y difusién de los datos.

Todo protocolo debe abordar cuidadosamente los procedimientos éticos. Los proto-
colos deben incluir una seccién sobre consideraciones éticas que especifiquen el
riesgo y los beneficios para los participantes. Debe describirse los métodos para ase-
gurar la confidencialidad durante la recopilacidn, el procesamiento y la difusién de
los datos; los procedimientos de consentimiento por escrito, y el método de obten-
cion del consentimiento. Como parte del protocolo se debe incluir una copia de los
formularios de consentimiento. Si la informacién se recopilard de fuentes colatera-
les puede ser necesario obtener el consentimiento por escrito de cada fuente. Antes
de ejecutar un estudio debe obtenerse la aprobacién por una junta revisora institu-
cional local (o comités de investigacién y de ética), integrada por expertos e indivi-
duos que no participan en el estudio y cuya funcién es evaluar los aspectos éticos y
cientificos, considerando los riesgos y los beneficios.

Investigacion en paises de bajos ingresos

Los paises de bajos ingresos presentan tanto oportunidades como obstaculos para rea-
lizar investigaciones sobre la esquizofrenia. Lamentablemente, es muy probable que
estos paises no hayan abordado las prioridades actuales en la atencién de las perso-
nas aquejadas de esquizofrenia, pero como resultado de ello brindan oportunidades
para realizar investigaciones que en otros entornos no podrian hacerse facilmente. Sin
la incorporacién de recursos externos, los profesionales de la salud mental locales tie-
nen pocos medios para recopilar los datos. No obstante, aun cuando los recursos sean
escasos es factible llevar a cabo investigaciones valiosas que pueden contribuir de
manera importante. La falta de recursos no justifica realizar un estudio que no logra
tener validez. Debe sopesarse cuidadosamente el equilibrio entre los recursos dispo-
nibles y los compromisos metodolégicos que se pueden aceptar.

El disefio de muestras puede estar limitado a los entornos clinicos facilmente disponi-
bles, como el hospital psiquidtrico o general. Podria ser necesario simplificar las eva-
luaciones de diagnéstico; por ejemplo, quizd no se examine adecuadamente las situa-
ciones de comorbilidad si se usa una evaluacion estandarizada. Alternativamente, a
veces pueden ser aceptables las listas de verificacion de sintomas compatibles con los
criterios del DSM-IV-TR o de la CIE-10 que pueden realizarse en el curso de una en-
trevista clinica. Los indices de la gravedad de los sintomas psicéticos podrian reem-
plazarse si fuera necesario por la Escala de Impresioén Clinica Global (CGI, por su sigla
en inglés: Clinical Global Impression). La CGI es de manera caracteristica una escala
de cinco puntos de medicién del cambio en los sintomas. Los grupos de discusién y
otros métodos cualitativos son un medio eficaz en funcién de los costos que puede pro-
porcionar datos sobre los retos que enfrentan los programas de salud mental en los pai-
ses de bajos ingresos. Aun en el contexto de escasos recursos es factible econémica-
mente realizar una buena investigacion si se la analiza bien.
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Evaluacion de la transicion desde hospitales psiquiatricos
a servicios basados en la comunidad: Grupo de Evaluacion
de los Servicios Psiquiatricos (TAPS)

En el norte de Londres, el Grupo de Evaluacién de los Servicios Psiquidtricos (TAPS,
por su sigla en inglés: Team for the Evaluation of Psychiatric Services) estudio el cierre
de dos hospitales psiquidtricos a lo largo de 15 afios. Una vez que fueron dados de alta
a hogares protegidos en la comunidad, se realiz6 seguimiento, durante cinco afios, de los
pacientes que no padecian demencia y que tuvieron una estancia hospitalaria de mas de
un afio. No mostraron ningtin cambio en sus sintomas psiquidtricos, pero ganaron en ha-
bilidades domésticas y se hicieron mas capaces de usar lo que la comunidad les ofrecia.
Esos hogares comunitarios eran mucho menos restrictivos que el hospital y los pacien-
tes apreciaron mucho su mayor libertad. Una gran proporcién (84%) queria quedarse
ahi, pero la mayoria de los demds deseaban un lugar todavia mds independiente. Sus
redes sociales no aumentaron en tamafio, pero encontraron mas amigos y parejas. Sin
embargo, pocos de estos eran parte de la comunidad en general. Con el tiempo hubo un
aumento en la proporcion de casos de incontinencia y de problemas de movilidad, como
consecuencia del envejecimiento.

Un estudio integral de los costos de la atencién de grupo de usuarios revel que eran
aproximadamente iguales en los hogares comunitarios que en los hospitales psiquidtri-
cos. Sin embargo se aprecié que aproximadamente 15% de los pacientes hospitalarios
estaban demasiado perturbados como para vivir en la comunidad, por lo que se trasla-
daron a espacios alternativos con un gran nimero de personal. El costo del cuidado de
estos pacientes “dificiles de ubicar” era mucho mas alto que el de los pacientes que se
habian adaptado con éxito a la comunidad.

Los pacientes psicogeriatricos, la mayor parte de los cuales padecia demencia, fueron
transferidos a hogares para ancianos en la comunidad. Una comparacién de estos hoga-
res con el hospital mostré que la interaccién social con los empleados era mds frecuente
en los hogares. Los familiares preferian mucho més los hogares, debido a que gozaban
de espacios mds personalizados donde podian tener sus propias pertenencias, las visitas
eran mas faciles y podian tomar el t€ con ellos.

Las unidades de ingreso en los hospitales psiquidtricos fueron reemplazadas por unida-
des de ingreso en hospitales generales. Una comparacion de estos dos servicios mostré
que el segundo era incapaz de absorber el nimero de usuarios que necesitaban ingresar.
Esto se debia, en parte, a que 35% de los pacientes de larga estancia fueron readmitidos
por lo menos una vez durante el seguimiento de cinco afios. Otro factor contribuyente
fue que muchos de los nuevos pacientes de larga estancia permanecieron en las unida-
des de admision durante varios meses, debido a la falta de unidades de rehabilitacion en
la comunidad.

Un ensayo de rehabilitacion intensiva de pacientes “dificiles de ubicar” mostr6 que en
el plazo de dos afios era posible dar de alta a un tercio de ellos hacia hogares protegidos
estandar.

El problema de la integracion social de pacientes de larga estancia en la comunidad local
se abord6 mediante campafias de educacién a pequefia escala dirigidas hacia los vecinos
de cada hogar protegido. Este plan tuvo éxito por la mejoria del conocimiento de los ve-
cinos sobre las enfermedades mentales y por la reduccién del miedo hacia las personas
que las padecen. Como consecuencia, se establecieron contactos sociales con los usua-
rios y algunos de ellos llegaron a hacerse amigos.
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