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PROLOGO

En nuestras sociedades, las formas de vida, el estrés, las condiciones laborales o el debilita-
miento de los lazos comunitarios, unidos a la predisposicién genética, hacen que aumenten de
manera significativa los problemas de salud mental.

De acuerdo con la OMS, una de cada cuatro personas padece algiin problema de salud mental
a lo largo de su vida, entendiendo dicha salud mental como un estado de bienestar en el cual
el individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales
de lavida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer una contribucién
a su comunidad.

La intervencion en salud mental es un reto pendiente de nuestras politicas sociales y nues-
tros sistemas de salud. Si bien es fundamental una adecuada atencién y tratamiento de los
problemas de salud mental, atin es mas importante poner énfasis en la prevencién (primaria y
secundaria) de las situaciones de riesgo.

La Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud 2009-2013, continuacién de la
aprobada en 2006, ponia énfasis en su Linea Estratégica 1 en la “Promocién de la salud mental
de la poblacién, prevencion de la enfermedad mental y erradicacién del estigma asociado a las
personas con trastorno mental”, apostando por un modelo de atencién comunitaria. Aunque
se han dado ya pasos importantes, alin nos queda mucho por hacery la promocién de la salud
mental ha de ser un objetivo ineludible.

Esta publicacion del Real Patronato sobre Discapacidad, realizada por diversos profesionales
de prestigio reunidos por la Asociacion de Fundaciones Tutelares de Personas con Enfermedad
Mental Asociadas (FUTUPEMA), trata precisamente de la situacién actual de la prevencion en
salud mental en nuestro pais, haciendo constar la necesidad de implantar politicas preventivas
a todos los niveles para conseguir unos resultados eficaces.

Esperamos que esta publicacién aporte su granito de arena para concienciar, en términos de
salud pablica, en la importancia de promocionar la salud mental de la poblacién, con el fin de
prevenir los trastornos psiquiatricos.

IGNACIO TREMINO GOMEZ
Director General de Politicas de Apoyo a la Discapacidad
Director del Real Patronato sobre Discapacidad
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1. Presentacion

D. FRANCISCO SARDINA VENTOSA
Presidente de FUTUPEMA y Presidente de Fundacién Manantial

La Asociacion de Fundaciones Tutelares de Personas con Enfermedad Mental Asociadas —FUTUPEMA- tiene
como mision la mejora de la calidad de vida de las personas con trastorno mental incapacitadas judicialmen-
te. Actualmente forman parte de ella once entidades de todo el territorio nacional, que representan a mas de
mil quinientas personas con capacidad de obrar modificada.

La prevencion, tema sobre el que versa este Informe, es una de las lineas que deben ser prioritarias en las
politicas de atencién a la discapacidad. Es importante centrar la vista en las acciones necesarias para im-
plantar politicas de prevencion a todos los niveles.

Este Informe pretende ser un analisis de la situacion actual en nuestro pais de las experiencias en preven-
cién. Para ello, hemos tenido el honor de contar con profesionales de reconocido prestigio en sus diversos
ambitos de actuacion. Nuestro agradecimiento mas profundo para todos ellos.

Igualmente, y para finalizar, deseo transmitir nuestro agradecimiento al Real Patronato sobre Discapacidad
por la confianza depositada en nuestra Asociacién y por el interés y el compromiso mostrado hacia el com-
plicado pero sin duda imprescindible camino de la prevencion.
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2. Mas alla de la historia del tratamiento de
las enfermedades mentales:
la prevencion

D2 RAQUEL DEL AMO GOMEZ

Directora del Programa de Apoyo, Prevencion y Seguimiento
para Hijos de Personas con Enfermedad Mental Grave de Fundacién Manantial

2.1. INTRODUCCION

Cuando empezamos a repasar la historia de la enfermedad mental a lo largo de los siglos nos encontramos
con visiones de todo tipo, desde aquéllas que apuestan por un desencadenamiento divino o demoniaco,
hasta esas otras mas modernas que colocan al cerebro y la vulnerabilidad como causantes del desarrollo
de las enfermedades mentales, sin olvidar las que elevan la enfermedad mental o la locura al @mbito de la
genialidad o aquéllas que hablan de la invencidn social de la locura para mantener recluidos o apartados a
los raros, los extravagantes o los distintos.

Las explicaciones sobre la enfermedad mental se remontan a 5000 afios antes de Cristo. Los arqueélogos han
encontrado craneos en los que se muestran sefales de trepanacidn, es decir, en los craneos se practicaban
pequefios orificios circulares con la ayuda de herramientas de pedernal. Se pensaba que el sujeto al que per-
tenecia el craneo habia sido poseido por demonios y que dichos agujeros permitia que se escaparan (Breve
historia de la locura. Porter). La historia de la enfermedad mental corre pareja al desarrollo de nuestra cultura.

Vamos entonces en la historia con vaivenes: desde la exaltacion de la locura como posibilidad de genialidad
(la locura de los genios), a la posibilidad de la posesion demoniaca o divina, hasta la enfermedad fisica del
dafo cerebral o la de la transmision genética o todavia mas, aquéllos que aseguran que la enfermedad men-
tal es una invencion y que la psiquiatria es una pseudociencia. Un panorama muy turbio donde lo mismo se
puede ser un enviado de Dios, un delincuente, un enfermo o un incomprendido social.

Alo largo de la historia, la enfermedad mental ha recibido tantas explicaciones y tantos sentidos, que quiza
tengamos que pensar que algo de lo que les ocurre a estas personas nos conmueve y nos asusta un poco a
todos. Los actos que los enfermos mentales realizan nos revelan el otro lado de lo humano. No hablaré de los
crimenes que saltan a la prensa rdpidamente o de las automutilaciones que nos dejan sin aliento (tenemos
como referencia la oreja de Van Gogh que por ser, es hasta grupo musical). Nos impactan también las locuras
mas cotidianas y menos drasticas que no entendemos y que queremos mantener al margen de nuestra coti-
dianidad marcada por la familia, el trabajo, la crisis y las hipotecas, parece que los enfermos mentales estan
fuera de todos estos conflictos que ocasionan el sentido de la vida del comiin de los mortales.

Pero si algo nos aflige quiza es el sufrimiento de los que padecen una enfermedad mental, ese intento que
a veces hacen de pertenecer al mundo de lo social y el fracaso continuo con el que se encuentran cuando
quieren pertenecer y no pertenecen. Cuando después de muchos intentos contindan siendo diferentes.

Nos impresiona el corte, la soledad y el sufrimiento. Nos angustia el que de alguna manera no sabemos
ante qué nos enfrentamos y nos causa desolacion la desconexion con el resto y la falta de importancia del
mundo circundante. Nos impresiona que no se duchen, que hablen solos, que no se conmuevan ante las
cosas sociales que ocurren, incluso nos impresiona la pasividad con la que aceptan tratamientos y consejos
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que quiza no tengan que ver con ellos. En definitiva, nos impresiona el desanclaje social, el que tengan un
sentido en la vida que no sea com(in para todos.

En los dltimos tiempos esto todavia es peor, la caida de los valores de la sociedad moderna pone todavia
mas dificultades a las personas que tienen un trastorno mental. En otros momentos, el enganche a lo religio-
so, lo filoséfico, lo politico o lo familiar instituido podia proteger a las personas con vulnerabilidad y hacer
que formaran parte de la sociedad (Santa Teresa de Jesl(s, Hitler, etc.), quiza enfermos mentales, quiza no.
Ahora quedan sélo dos recovecos por donde poder tener acceso: el amor y el arte; aqui todavia culturalmen-
te esta aceptada la extravagancia y las grandes heroicidades. En nombre del amor todavia se pueden hacer
locuras, y en cuanto a los artistas es incluso deseable desde el propio marketing que tengan un punto loco,
trasgresor y extravagante.

Esta es una guia de prevencion de la enfermedad mental, esa que algunos dicen que no existe, pero habria
que ser mas claros, en realidad es una guia de prevencion del dolor psiquico, es decir, no se trata de hablar
de curar la locura, o de institucionalizarla, se trata de intervenir en el dolor psiquico para poder evitar que se
centre en una personay la destruya.

J.D. Nasio en su libro El dolor de amar, dice: “En si, el dolor psiquico no tiene ningdn valor ni significacion.
Estd alli hecho de carne o de piedra, y sin embargo, para aliviarlo debemos tomarlo como expresion de otra
cosa, desprenderlo de lo real y transformarlo en simbolo, atribuir un valor simbélico a un dolor que, en si
mismo, es pura realidad, emocion brutal, hostil y extrafia; es, finalmente, el (inico gesto terapéutico que lo
hace soportable. Podemos decir que somos intermediarios que reciben el dolor inasimilable de su paciente
y lo transforman en un dolor simbolizable”.

2.2. LA HISTORIA: DE AQUELLAS LLUVIAS VIENEN ESTOS LODOS

La historia de la enfermedad mental ha corrido durante todas las épocas en torno a tres ejes:

B Larelacion de la locura con la divinidad. Posesiones demoniacas, redencion por pecary vagar por el in-
fierno. Las posesiones eran combatidas por ofrendas, rezos, rituales. Esto aparece ya en Grecia donde
se conocia como “enfermedad sagrada”, durante la Edad Media quemaban a los locos en las hogueras
porque eran brujas, y todavia hoy se ven restos de estas convicciones en los videntes, adivinos y sana-
dores a los que visitan algunos de nuestros usuarios.

B La locura como enfermedad mental, también estudiada en Grecia y Roma, las teorias humorales, los
tratamientos manicomiales, los electroshock, el coma insulinico, la medicacion. Tras describir una serie
de sintomas y suponer unos signos se apuesta por tratamiento similar al del resto de las enfermedades
organicas. Hoy es uno de los presupuestos fundamentales de tratamiento en la enfermedad mental, a
través de farmacos que modifican determinadas funciones cerebrales que estan alteradas, la dopami-
na, la serotonina, etc.

B Eltrato al enfermo. Que durante el siglo XVIIl y XIX médicos como Battie, Arnold, Mason Cox, etc. En In-
glaterra fueron los pioneros de un “manejo moral” donde el médico podia someter mediante un método
ingenioso la locura del enfermo. La terapia moral subrayaba la importancia de la vida en la comunidad
y de la utilidad de las actividades. En esta linea esta Pinel o Tuke, aquel que liber6 a los locos de sus
cadenas. Quiza este trato sea el precursor histdrico de los trabajos posteriores a la reformay de la re-
habilitacion que en los Gltimos afios han acabado en el movimiento de rehabilitacién y recuperacién.




‘ INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 12

2.2.1. HASTA LA EDAD MEDIA

En Grecia y Roma la locura estaba causada por los dioses, generalmente relacionada con saltarse las nor-
mas. El tratamiento consistia en volver al orden social. Se pensaba que la locura era la victoria de las pasio-
nes sobre la razén y un comportamiento inadecuado que lleva a la pérdida del juicio.

La medicina griega hipocratica va a hablar de la locura como una enfermedad natural, producida por un
desequilibrio de los humores, en los que influian las pasiones o causas morales, el tratamiento consistia en
tratar de recuperar el equilibrio de la naturaleza. Por ejemplo eliminar la melancolia tenia que ver con elimi-
nar el exceso de bilis negra, en la mania la amarilla, etc.

El encierro y la sujecién mecanica eran una practica habitual con todos aquellos pacientes que no fueran
tranquilos. A los furiosos se les encerraba en prision. La legislacion griega y romana buscaba evitar que aten-
taran contra la vida, contra el cuerpo o contra la propiedad y les asignaba guardias que eran responsables
de sus actos.

Pero en este periodo la locura era esencialmente una responsabilidad doméstica. Quienes sufrian trastornos
serios eran mantenidos en casa, mientras que los inofensivos podian saliry vagar, pero como se creia que de
ellos surgian espiritus malignos que podian poseer a otros individuos eran rechazados y evitados.

En la Europa cristiana la familia era responsable de sus actos, asi que, muy a menudo este cuidado era negli-
gente o cruel, a veces se les escondia en los s6tanos o se los enjaulaba en la porqueriza, a veces quedaban
bajo la custodia de alg(n sirviente, o se los echaba de casa para que anduvieran por los caminos pidiendo
limosna. En cualquier caso la locura era algo vergonzoso para una familia, pues estaba la posesion diabélica
escondida detras de esta.

A finales de la Edad Media empezaron a surgir las primeras iniciativas de instituciones asistenciales carita-
tivas, derivadas de la actitud cristiana con los pobres, los dementes y los enfermos, indispensable para la
salvacion eterna. En muchos casos la custodiay el cuidado de los locos permanecié en manos de las 6rdenes
religiosas hasta bien entrado el siglo XX.

2.2.2. Siglos XVIl y XVIII. La época de los asilos

Esta es la época en que el Estado desempeifia un papel en la historia con el surgimiento de los asilos. Fou-
cault plantea que los poderes monarquicos absolutos inauguraron en toda Europa un “confinamiento masi-
vo” de todos aquéllos que habfan quedado “sin raz6n” como los locos, los indigentes, los bandoleros, etc.,
fueron sacados de las calles y confinados en instituciones como limpieza de los lugares piblicos. Plantea
que éste es el momento de una degradacion de la locura, la convirtié en inhumana.

Sin embargo R, Porter (2002) sostiene que el surgimiento de los asilos es mas una consecuencia del surgi-
miento de la sociedad comercial y profesional. Es decir, una manera de hacer negocio con la locura. Institu-
ciones privadas que albergaban a los locos dentro de la economia de mercado. De estos asilos habia de mu-
chos tipos, los grandes asilos manicomiales pertenecientes al estado y aquellos otros privados y pequefios
realmente caros donde estaba la alta burguesia. El manicomio privado sirvié para “comerciar con la locura”
pero también funcion6 como un incentivo de la psiquiatria. La psiquiatria fue pues la practica para manejar
a los enfermos.
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2.2.3. Siglo XIX. El apogeo de la psiquiatria

El universo ordenado y regido por leyes que caracterizé a la filosofia mecanicista rechaz6 la idea de las po-
sesiones demoniacas, la enfermedad mental no se originaba en el cielo sino en el cuerpo: la etiologia de la
locura se volvié organica.

Tradicionalmente la psiquiatria ha perseguido dos metas: comprender la locuray curarla. Ambas deben apa-
recer juntas pero a veces toma mayor interés un aspecto que otro. A finales del S: XIX el objetivo era consoli-
dar la psiquiatria como una ciencia a la altura de la neurologia o el resto de las ciencias médicas.

Kraepelin operd una gran transformacion en la clasificacion y conceptualizacion de las enfermedades menta-
les. La tarea a la que se enfrentd fue la misma a la que se enfrentaron todos aquéllos que le precedieron en el
intento de establecer una clasificacién y fracasaron. Kraepelin dedicé toda su vida a diferenciar y clasificar las
enfermedades mentales, separando estados morbosos que se presentaban a la observacién de una manera
regular y homogénea hasta convertirlas en enfermedades independientes. Aunque se pueden hacer muchas
objeciones, algunos autores acusan a Kraepelin de invencion de la esquizofrenia, lo cierto es que estableci6 el
panorama nosografico que a(in sigue vigente. El es quiza el mas conocido de los “Degeneracionistas”, aqué-
llos médicos que pensaban que la esquizofrenia era una enfermedad procesual, con exacerbaciones de los
sintomas durante el periodo de crisis y cuya salida de la misma era con un resto cada vez mayor de deterioro.
Es decir, progresivamente la persona se iba deteriorando a causa de los brotes. Esta concepcion ha tratado
todo el tiempo de intervenir en el sentido de evitar las recaidas para asi evitar el deterioro consecuente a toda
recaida. Medicacion y modelos educativos se convierten en el centro sobre el que pivota toda la intervencion.

2.2.4. Siglo XX. La reforma psiquiatrica

La reforma psiquiatrica es la transformacion que se produce en la atencidon a los enfermos mentales a partir
de la Segunda Guerra Mundial con una serie de aspectos en com(n: la transformacion o cierre de los hospi-
tales y creacion de redes comunitarias de atencion, la atencion de la psiquiatria dentro del sistema de salud
general (no es tratada aparte), y la modificacion de las leyes de los paises para introducir los derechos civiles
de las personas con enfermedad mental.

Tras la Segunda Guerra Mundial la recién creada Organizaciéon Mundial de la Salud (1952) proclama su defi-
nicion de la salud, una declaracion de intenciones que vincula la salud al bienestar fisico, psiquico y social,
y no sélo a la ausencia de enfermedad. La proteccién de la salud va a formar parte de las nuevas formas de
Estado. Surgen asi los primeros Sistemas de Salud Nacional, dando lugar al Estado de bienestar.

Esta cobertura universal sanitaria se va a extender por Europay el norte de América donde se organizan sis-
temas pablicos de salud, con una nueva manera de atender a las personas. Nuevo enfoque que ya incorpora
actividades preventivas y de promocion de la salud. De la nocién de enfermedad y su tratamiento se pasa
a una nocién mas amplia que incluye tanto la condicién deseada para el bienestar de los individuos como
las acciones que hay que realizar para conseguirlo. En este marco sanitario se van a realizar los procesos
de transformacion psiquiatrica que se van a denominar la reforma psiquiatrica y que van a dar lugar a los
modelos de asistencia comunitaria.

La creacién de la psiquiatria comunitaria supone un cambio de paradigma de intervencién, que va del sujeto
enfermo a la comunidad, del hospital a los centros comunitarios y del psiquiatra al equipo de trabajo. Pero
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el cambio no es sélo de servicios es también de actitud, se plantea la necesidad de desarrollar nuevas herra-
mientas de trabajo para poder preveniry destaca la promocion de la salud.

“Se puede hablar de salud comunitaria cuando los miembros de una comunidad conscientes de
constituir una agrupacién de intereses comunes, reflexionan y se preocupan por los problemas de
salud de la comunidad, expresan sus aspiraciones y necesidades, y participan activamente, junto a
los servicios de salud, en la solucién de sus problemas, a través de programas locales de salud. En
realidad, lo que llamamos “salud comunitaria” es el programa de salud pdblica local, planificado
en base a los problemas y necesidades de cada comunidad, ejecutado con la participacion de la
comunidad. Se trata de una estrategia para aplicar localmente los programas de salud pablica, y no
de una especialidad nueva de la salud piblicay menos de la medicina” (San Martin y Pastor, 1988).

Se pueden agrupar los diferentes procesos de reforma psiquiatrica en el mundo en tres fases: una primera
fase en la que se pecé de cierto optimismo en la posibilidad de reformar el hospital psiquiatrico, como efecto
del poder de sanacion que se le atribuia a la comunidad, ejemplos serian la comunidad terapéutica inglesa,
la psicoterapia institucional francesa. En una segunda fase, caracterizada por el desarrollo de la rehabilita-
cion psicosocial se sit(an la psiquiatria comunitaria en EEUU y Canada, psiquiatria democratica italiana, la
politica desinstitucionalizadora en el Reino Unido, la psiquiatria del Area en Salud en Espafia y por Gltimo la
mas tardia de los afios 1990 que es la reestructuracién psiquiatrica en América Latina.

Al hablar de la reforma psiquiatrica no puede faltar una referencia al movimiento de familiares y usuarios,
como tampoco podemos obviar el referirnos a la comunidad. La comunidad es tomada como sujeto y asi es
necesario que gestione o participe activamente para administrar aspectos fundamentales de las necesida-
des colectivas.

La reforma psiquiatrica trajo también aparejado un cambio en la legislacién de las personas con enferme-
dad mental. Los enfermos mentales son un sector fragil, vulnerable, cuyos derechos es necesario proteger
legalmente. La legislacion sobre salud mental debe ocuparse no sélo de regular la atencion y el tratamiento
de los pacientes evitando su discriminacion, tan presente en los c6digos civiles y penales hasta hace apenas
unas décadas, estableciendo el marco legal que facilite la integraci6n total de las personas en la comunidad
y la promocion de la salud.

Las nociones de prevencion, riesgo y poblacion de riesgo constituyen los elementos conceptuales de la
psiquiatria preventiva o comunitaria. Caplan, adoptando el término “psiquiatria preventiva”, se refiere al
cuerpo de conocimientos profesionales, tanto tedricos como practicos, que pueden utilizarse para planear
y llevar a cabo programas para reducir, en primer lugar, la frecuencia en una comunidad de los trastornos
mentales de todo tipo, en segundo lugar, la duracién de un ndmero significativo de los trastornos que se
presentany, por Gltimo, del deterioro que puede resultar de aquellos trastornos que se presentan. Su nocién
de “Aportes Basicos” se refiere a que para no sufrir un trastorno mental, una persona necesita continuos
aportes, adecuados a las diversas etapas de crecimiento y desarrollo. Caplan considera que las variaciones
de trastornos mentales en las diferentes poblaciones, son debidas a factores opuestos a factores de riesgo y
factores de prevencion del riesgo. El trabajo preventivo consiste en identificar estos factores para poder evi-
tarlosy asi evitar el riesgo de desarrollo de una enfermedad mental. Factores que identifican de dos maneras
aquéllos que son necesarios para el desarrollo de la personalidad y por otro lado aquéllos que intervienen
de forma puntual en situaciones que se pueden definir de crisis.
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2.3. LA PREVENCION

Segln la ONU es “la adopcion de medidas encaminadas a impedir que se produzcan deficiencias fisicas,
mentales y sensoriales (prevencién primaria) o a impedir que las deficiencias, cuando se han producido,
tengan consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales negativas”.

Es tomar las medidas necesarias y posibles para evitar que ocurra el evento o tratar de reducir sus efectos.

Prevencion. (Del lat. praeventd, -Onis). f. Accion y efecto de prevenir. || 2. Preparacion y disposicion que se
hace anticipadamente para evitar un riesgo o ejecutar algo. || 3. Provision de mantenimiento o de otra cosa
que sirve para un fin. || 4. Concepto, por lo comin desfavorable, que se tiene de alguien o algo. || 5. Puesto
de policia o vigilancia de un distrito, donde se lleva preventivamente a las personas que han cometido algin
delito o falta. || 6. Mil. Guardia del cuartel, que cela el orden y policia de la tropa.

Caplan (1980) define la prevencién como una accién integral encaminada a la reduccién de riesgo de enfer-
medad mental: Existen tres niveles de intervencion:

2.3.1. Prevencion primaria

Son un conjunto de actividades sanitarias que se realizan tanto por la comunidad o los gobiernos como por
el personal sanitario antes de que aparezca una determinada enfermedad. Comprende:

1. Lapromocién de la salud, que es el fomento y defensa de la salud de la poblacién mediante acciones que
inciden sobre los individuos de una comunidad, como por ejemplo las campaiias piblicas.

2. Laproteccion especifica de la salud como por ejemplo la sanidad ambiental y la higiene alimentaria. Las
actividades de promocion y proteccion de la salud que inciden sobre el medio ambiente no las ejecuta
el médico ni la enfermera, sino otros profesionales de la salud pablica, mientras que la vacunacion si las
realiza el médico y enfermera.

3. La quimioprofilaxis, que consiste en la administracién de farmacos para prevenir enfermedades como
por ejemplo la administracion de estrégenos en mujeres menopausicas para prevenir la osteoporosis.

2.3.2. Prevencion secundaria

También se denomina diagnéstico precoz, cribado, o screening. Un programa de deteccién precoz es un
programa epidemiolégico de aplicacién sistematica o universal, para detectar en una poblacién determina-
day asintomatica, una enfermedad grave en estadio inicial o precoz, con el objetivo de disminuir la tasa de
mortalidad y puede estar asociada a un tratamiento eficaz o curativo.

La prevencion secundaria se basa en los cribados poblacionales y para aplicar estos han de darse unas
condiciones predeterminadas definidas en 1975 por Frame y Carslon para justificar el screening de una pa-
tologia.




- INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 16

M Que la enfermedad represente un problema de salud importante con un marcado efecto en la calidad y
duracién del tiempo de vida.

B Que la enfermedad tenga una etapa inicial asintomatica prolongada y se conozca su historia natural.

B Que se disponga de un tratamiento eficaz y aceptado por la poblacion en caso de encontrar la enferme-
dad en estadio inicial.

B Que se disponga de una prueba de cribado rapida, segura, facil de realizar, con alta sensibilidad, espe-
cificidad, alto valor predictivo positivo, y bien aceptada por médicos y pacientes.

B Que la prueba de cribado tenga una buena relacién coste-efectividad.

B Que la deteccidn precoz de la enfermedad y su tratamiento en el periodo asintomatico.

2.3.3. Prevencion terciaria

Es el restablecimiento de la salud una vez que ha aparecido la enfermedad.

Es aplicar un tratamiento para intentar curar o paliar una enfermedad o unos sintomas determinados. El res-
tablecimiento de la salud se realiza tanto en atencién primaria como en atencién hospitalaria.

También se incluye en la Prevencion terciaria cuando un individuo, en base a las experiencias, por haber su-
frido anteriormente una enfermedad o contagio, evita las causas iniciales de aquella enfermedad, en otras
palabras evita un nuevo contagio basado en las experiencias previamente adquiridas.

Tomando como base la carta de Ottawa de Promocion de la Salud las actividades de promoci6n de la salud
mental conllevan la creacion de condiciones individuales, sociales y del entorno que permiten un desarrollo
psicoldgico y psicofisiologico 6ptimo para mejorar la calidad de vida. Por su parte la prevencion de los tras-
tornos mentales, se basa en los principios de salud pdblica, y se caracteriza por su enfoque en la reduccion
de factores de riesgo y la promocién de factores de proteccion relacionados con un trastorno mental o pro-
blema de conducta, con el objetivo final de reducir su prevalencia e incidencia. La clasificacién de prevencion
en salud pblica —prevencién primaria, secundaria y terciaria— ha sido adaptada por el Instituto de Medicina
(IOM) para la prevencidn de trastornos mentales. Esta nueva clasificacion estd compuesta por un continuo
que abarca la prevencion universal, selectiva e indicada, el tratamiento y la manutencion. Mientras estos dos
altimos corresponden respectivamente a la prevencion secundariay terciaria, mientras que las tres primeras
describe los tres tipos de prevencidn primaria.

2.3.4. Definiciones de prevencion universal, selectiva e indicada
(Mrazek &Haggerty, 1994)

1. La prevencion universal se define como las intervenciones que se dirigen al piblico en general o a todo
un grupo determinado que no ha sido identificado basandose en el riesgo.

2. La prevencion selectiva se dirige a individuos o grupos de la poblacién cuyo riesgo de desarrollar un
trastorno mental es significativamente mas alto que la media, y se evidencia por factores de riesgos
biolégicos, psicolégicos o sociales.
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3. La prevencion indicada se dirige a personas identificadas como alto riesgo, con signos o sintomas de un
trastorno mental, minimos pero detectables, o marcadores bioldgicos indicando una predisposicion para
un trastorno mental, pero que no cumplen los criterios de diagnéstico para trastorno en ese momento.

2.4. CONCLUSIONES

Los trastornos mentales y de conducta se dan en gentes de todas las regiones, paises y sociedades, en este
periodo de la historia estamos casi ante una nueva epidemia que afecta a la poblacién. Se calcula que, en
el mundo, alrededor de 450 millones de personas sufren cada afio enfermedades mentales. Esto significa
que al menos una vez en nuestra vida, uno de cada cuatro de nosotros desarrollara un problema mental o
de conducta. Asimismo se estima que las enfermedades mentales continuaran aumentando. En el afio 1990
se calculd que las condiciones neuropsiquiatricas explicaban el 10 % de la discapacidad global. En el 2000,
estos porcentajes aumentaron hasta el 13 %. Si estas previsiones siguen confirmandose, para el afio 2020,
las enfermedades mentales explicaran el 15 % de la discapacidad mundial, siendo la depresién por si sola,
la segunda causa en el mundo.

Ademas de las consecuencias para la salud, los costes sociales y econémicos derivados de los problemas
mentales son enormes. A los costes de los servicios sanitarios, hay que sumarles los costes por desempleoy
reduccion de productividad, los delimpacto en las familias y cuidadores, los asociados con niveles de crimen
e inseguridad ciudadana, y el coste atribuido al impacto negativo de la muerte prematura. Adicionalmente,
hay muchos otros costes incalculables que no se tienen en cuenta, como por ejemplo los que se derivan de
las oportunidades perdidas para los individuos que sufren enfermedades mentales y sus familiares.

La promocion y la prevencion en salud mental proporcionan una estrategia adicional a la del tratamiento
para combatir con éxito la creciente epidemia de enfermedades mentales. Dicha estrategia no s6lo hace
frente a los problemas de salud mental antes de que éstos aparezcan, sino que ademas puede ser aplicada
en el ambito comunitario.

Los programas preventivos funcionan, pero ;qué es lo que determina su eficacia? Actualmente, la investi-
gacion en prevencion —ademas de estudiar los efectos de una intervencién- estda empezando a centrarse
en identificar cudles son los factores o ingredientes responsables de que un programa preventivo funcione
(predictores de eficacia). Se ha observado que algunas intervenciones para la salud mental han demostrado
ser muy beneficiosas, mientras que otras han indicado todo lo contrario incluyendo impactos negativos para
la salud. Esta variacion en los resultados ha determinado el cambio desde una ciencia de la prevencion con
una orientacion epidemioldgica, de factores de riesgo y de evaluar Gnicamente la eficacia de las intervencio-
nes preventivas a una ciencia de la prevencion que incluye el estudio de factores, procesos y mecanismos de
cambio que pueden explicar esta diferencia en la efectividad. Esto contribuye a poder mejorar los programas
ineficaces y promocionar los que son extremadamente eficaces individualmente.

Todavia hay falta de acuerdo en el campo de la promocién de la salud mental en relacién a los niveles de ries-
go de la poblacién. Algunos programas sugieren que la poblacién que méas se beneficia de las intervenciones
preventivas es la que tiene un mayor riesgo de sufrir problemas mentales. Por el contrario, los enfoques de
salud pdblica argumentan que el dirigirse al plblico en general puede ser beneficioso tanto para toda la
poblacién como para aquellos que tienen un mayor riesgo de enfermedad.

;Debedirigirse la prevencién sélo a grupos deriesgo o a la poblacién en general? Los andlisis realizados de las
intervenciones preventivas indican que la prevencién es igualmente eficaz para grupos con distintos niveles
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de riesgo (prevencion universal, selectiva e indicada). Estos resultados se confirman también comparando
cambios en factores de riesgo y cambios en sintomas psiquiatricos. La combinacion de enfoques universales
con componentes mas especificos para poblaciones de riesgo, se proponen como el paso siguiente en la
investigacién y en la politica preventiva.

Es vital que reduzcamos los problemas mentales y la promociony la prevencion pueden contribuir considerable-
mente a esta nueva prioridad del siglo XXI. Pero s6lo conseguiremos combatir esta creciente problematica si la
futura politica de salud mental tiene como objetivo la sostenibilidad de distintos organismos y practicas para la
salud mental, y si se dirige porigual a la prevencién y al tratamiento logrando un equilibrio mejor entre los dos.
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3. Actividades preventivas y
promocion de la salud mental

D2 RAQUEL DEL AMO GOMEZ

Directora del Programa de Apoyo, Prevencion y Seqguimiento
para Hijos de Personas con Enfermedad Mental Grave de Fundacién Manantial

3.1. VISION GENERAL

Todo sistema sanitario tiene como misién fundamental ofrecer a sus ciudadanos el mayor nivel deseable de
salud. Para conseguir este objetivo es necesario proponerse alcanzar al menos dos metas: el establecimiento
de medidas preventivas adecuadas, individuales o comunitarias, y la aplicacién de medidas terapéuticas. El
sistema sanitario vigente presenta un desequilibrio en detrimento de una cobertura preventiva adecuada y
eficaz, frente a un mayor desarrollo del tratamiento de las enfermedades mentales.

El término prevencion primaria se refiere a: “actividades dirigidas a grupos vulnerables en una comunidad
quienes no han sido catalogados enfermos psiquiatricos y para quienes se pueden desarrollar medidas para
evitar problemas emocionales o mejorar su nivel de salud mental” (Goldston, 1984). Algunos autores no
limitan las intervenciones de prevencién primaria a poblaciones de alto riesgo sino que plantean acciones
dirigidas a la poblaciéon general, ya sea para promover el bienestar mental o para evitar que se desarrollen
problemas de salud mental.

La prevencién en el campo de la salud implica una concepcidn cientifica de trabajo, no es sélo un modo de
hacer, es un modo de pensar. Un sistema de salud es mas eficaz en la medida que prevenga mas que cure.
La prevencion persigue la identificacion de aquéllos factores que permitan promover la salud y la puesta en
marcha de diferentes intervenciones, de cara a mantener saludables a las personas.

La prevencion de los trastornos mentales se enfoca en aquellos determinantes que ejercen una influencia
causal, predisponiendo la aparicion de los trastornos mentales. Los factores de riesgo estan asociados con
una mayor probabilidad de aparicion de la enfermedad, mayor gravedad y mayor duracién de los principales
problemas de salud. Los factores de proteccion se refieren a las condiciones que mejoran la resistencia de
personas a los factores de riesgo y trastornos. Han sido definidos como aquellos factores que modifican,
aminoran o alteran la respuesta de una persona a algunos peligros ambientales que predisponen a una
consecuencia de inadaptacién (Rutter, 1985). En su mayoria, los factores individuales de proteccién son
idénticos a las caracteristicas de salud mental positiva, tales como la autoestima, fortaleza emocional, pen-
samiento positivo, destrezas sociales y de resolucién de problemas, habilidades para el manejo del estrésy
sentimientos de control. Por esta razdn, las intervenciones preventivas dirigidas a fortalecer los factores de
proteccion se superponen en gran medida con la promocion de la salud mental.

Existe sélida evidencia acerca de los factores de riesgo y de proteccion y sus vinculos con el desarrollo de los
trastornos mentales. Tanto los factores de riesgo como los de proteccion pueden ser de caracter individual,
relacionado con la familia, social, econdmico y ambiental. Generalmente, es el efecto acumulado de la pre-
sencia de mltiples factores de riesgo, la falta de factores de proteccion y la interaccién de situaciones de
riesgo y proteccion, lo que predispone a los individuos a cambiar de una condicién mentalmente saludable a
una mayor vulnerabilidad y finalmente a un trastorno mental con todas las caracteristicas.




’ INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 20

Las intervenciones para prevenir los problemas de salud mental pretenden contraatacar los factores de ries-
go y reforzar los factores de proteccién a lo largo de la vida de la persona, con el fin de interrumpir esos
procesos que contribuyen a la disfuncion mental humana. Mientras mayor influencia tengan los factores
individuales sobre el desarrollo de los trastornos mentales y la salud mental, mayor sera el efecto preventivo
que se puede esperar cuando se implementen exitosamente.

3.2. PREVENCION PRIMARIA EN GRUPOS DE RIESGO, LA OPORTUNIDAD DE LA DIFERENCIA

Vivimos en un mundo globalizado, y quiza la globalizacién nos ha traido la posibilidad de ser cada vez mas
parecidos, no es complicado ya encontrar productos de cualquier parte del mundo en el supermercado de la
esquina. La globalizacion va en la linea de borrar diferencias y hacer de éstas objetos distintivos que tienen
que adaptarse al desarrollo del mundo globalizado. Tener un hijo si eres de una etnia distinta, de otro pais,
adolescente o tienes una enfermedad mental supone formar parte de lo que hoy llamamos grupos de riesgo.

Segin la ley 1/1996 (Ley Juridica del Menor) se define como situacion de riesgo aquella que se “caracteriza
por la existencia de un perjuicio para el menor que no alcanza la gravedad suficiente para justificar su sepa-
racion del nicleo familiar”. En tales casos el objetivo de la intervencion sera: “intentar eliminar dentro de la
institucion familiar los factores de riesgo”, viniendo obligada la entidad piblica competente a poner en mar-
cha las actuaciones pertinentes para reducir la situacion de riesgo y a realizar el seguimiento de la evolucién
del menory su familia (articulo 17 de la Ley 1/1996 Ley Juridica del Menor).

Ante estas situaciones se abre el camino para los programas de prevencién, apoyo y seguimiento familiar,
que tienen una finalidad educativa y reparadora de cara a poder mantener a la familia unida, evitando la
separacion de los pequefios de su interior. Este es el espacio de trabajo que viene a ocupar “La Casa Verde”.

En una situacién de riesgo, la primera preocupacién debe ser el interés del menory la primera hipétesis la de
mantener al nifio con sus padres, introduciendo todas aquellas medidas de apoyo y compensacion, ya sean
de tipo econémico, educativo, terapéutico o de cualquier otra indole, que sirvan para disminuir los riesgos y
aumenten la respuesta adecuada ante las necesidades infantiles.

En la actualidad, miles de mujeres afrontan en soledad un embarazo inesperado que generalmente no llega
en el mejor momento.

A este problema se le suma el abandono de la pareja, la enfermedad mental, las presiones de familiares y
allegados e incluso los malos tratos fisicos y psiquicos por parte de estos.

Como profesionales tenemos que escuchar, atendery acompafar a estas mujeres que afrontan un embarazo
en estas circunstancias, especialmente aquellas que lo hacen en soledad, abandonadas, bajo presion o vio-
lencia, asi como aquellas que se encuentran en situacién de exclusién social o sin recursos.

Caracterizar el embarazo de riesgo desde un enfoque bioldgico es relativamente sencillo ya que los llama-
dos factores de riesgo obstétrico han sido manejados desde hace tiempo y de manera bastante universal en
todos los contextos (OMS, OPS, sociedades cientificas, profesionales sanitarios, etc.). Sin embargo, no son
conocidas clasificaciones especificas relacionadas con el riesgo social, sus origenes y sus efectos sobre el
desarrollo gestacional.

Una raz6n para explicar esta contradiccién seria que detras de cada uno de los indicadores de riesgo obsté-
trico hay uno o varios factores sociales que participan de manera positiva o negativa.
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En nuestro entorno, una situacion de riesgo social podria interpretarse como aquélla que no se corresponde
con las situaciones de vida de la mayoria de la poblacion, que esta sujeta a factores de discriminacién e in-
equidad (por sexo, género, raza, grupo étnico, edad, pobreza, enfermedad mental accesibilidad a servicios
de educacibn y sanitarios...) y que es susceptible de cambio mediante la intervencién politica y social.

Las que pueden ser consideradas mas relevantes en el contexto de nuestro pais son:

EDAD:

El embarazo adolescente, y mas cuanto a menor edad se dé, suele producirse en contextos de niveles educati-
vos y socio-econémicos bajos. Incluso, en los casos en que el embarazo se produzca en situaciones econémi-
cas mas favorables determina, por lo general, un retraso o una interrupcién en el proceso formativo, con con-
secuencia de desigualdad en las oportunidades, disminuyendo la capacidad de desarrollo social de la joven.

RAZA/GRUPO ETNICO:

El factor raza no esta suficientemente analizado en nuestro contexto, ya que por ahora el contingente de
personas de diferente raza a la nuestra —caucasica— es muy limitado. Sin embargo, hay un claro ejemplo
relacionado con las minorias étnicas: los comportamientos reproductivos de las mujeres de etnia gitana, nu-
méricamente relevantes en nuestro pais, son bastante peculiares y diferenciados de otros comportamientos
mas mavyoritarios. En cualquier caso, la pertenencia a un determinado grupo étnico, debe tenerse en cuenta
a la hora de valorar los cuidados durante el embarazo porque determinados grupos estan bastante influen-
ciados por ciertas practicas sociales potencialmente peligrosas durante el embarazo.

INMIGRACION:

En los dltimos afios muchas personas procedentes de paises en vias de desarrollo vienen a nuestro pais por
motivos de supervivencia. Ello implica necesariamente que viven en condiciones socio-sanitarias desfavorables.

Las personas inmigrantes tienen un bagaje social, lingiiistico, religioso, econémico, cultural y personal que
traen integrado de su lugar de origen, al que como inmigrante se le afiade una nueva y compleja problema-
tica ideolégica, laboral, legal y de identidad generada en el pais de acogida. En estas condiciones, hay que
decir que desde un punto de vista social y sanitario se trata de poblacién especialmente vulnerable que
requiere una atencion especifica.

Respecto a las mujeres inmigrantes, aunque no es correcto hacer generalizaciones por las enormes diferen-
cias comportamentales en funcion del pais de origen, se podria decir:

e Ensuexperienciay contexto del que proceden, tienen una tasa de natalidad superior a la de nuestro pais
y se enfrentan a un embarazo, generalmente no planificado, a edades mas tempranas. Estas actitudes
y comportamientos, basadas en su cultura de origen, entran en contradiccion con sus formas de vida
aqui, ya que el embarazo no suele ser buscado, sobre todo en los primeros afos. En caso de que éste se
produzca, va a darse en situaciones muy desfavorables, tanto a nivel personal como social.

e Para muchas parejas ya formadas, matrimoniales o no, la llegada a Espana se produce por lo general
individualmente, no viniendo a la vez los dos miembros de la pareja. Muchas mujeres, que vienen a
Espafa para incorporarse al trabajo doméstico, preceden a su marido o pareja, con los consiguientes
desajustes durante el reencuentro. En esas circunstancias, un embarazo no planificado afiade serias
dificultades, también emocionales.
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e Por su propia significacion las personas que se ven obligadas a venir a Espafia por problemas econ6-
micos no suelen tener como prioridad el tener hijos. Por tanto, cuando un embarazo se produce se
convierte en un grave problema, lo que se demuestra por el alto porcentaje de ellos que finalizan en una
interrupcion voluntaria. Aunque el aborto por motivos sociales no esta despenalizado, no cabe duda que
esa es la razoén que subyace en la mayoria de ellos.

Todo lo anterior confirma que el embarazo en las mujeres inmigrantes debe ser considerado como una situa-
cion de riesgo social que requiere una atencion especial.

ENFERMEDAD MENTAL:

La enfermedad mental de los padres durante la infancia y nifiez temprana pueden conducir a depresioény an-
siedad en periodos posteriores de la vida, asi como en las siguientes generaciones, aunque la seguridad del
afecto y el apoyo social de la familia pueden reducir dichos riesgos (Hoefnagels, 2005; Beardslee, Solantaus
y Van Doesum; 2005. Citado en el Informe Compendiado sobre Prevencion de los Trastornos Mentales de la
OMS). De igual manera, las conductas de riesgo de la futura madre durante el embarazo, asi como ciertos
sucesos estresantes que ocurren temprano en la vida pueden causar vulnerabilidades psiquicas (Brown y
Sturgeon, 2005. Citado en el Informe Compendiado sobre Prevencién de los Trastornos Mentales de la OMS).

Numerosos estudios evidencian esta relacion: el riesgo de enfermedad mental en un ascendiente, en el caso
de la psicosis infantil varia entre el o y el 43,3 %. Ajuriaguerra (1996). Segiin Rosenthal (citado en Ajurriague-
rra (1996), el riesgo de morbilidad en el nifio es del 10 % con un padre esquizofrénico y del 30 % con ambos
padres esquizofrénicos. Esta relacion aumenta todavia mas cuando se trata de trastornos afectivos oscilando
del7al 80%. Seglin Beardslee (citado en Ajuriaguerra 1996) los nifios de padres deprimidos tienen un riesgo
de alrededor del 50 % de desarrollar un trastorno depresivo antes de los 20 afios. Hay evidencia convincente
de que la transferencia transgeneracional de los trastornos mentales empieza en etapas tempranas de la
vida, incluso durante la etapa fetal (Van Doesun, Hosman y Riksen — Walraven citado en. Ajuriaguerra 1996).

También la investigacion neurobiolégica destaca la importancia de poner una especial atencién a los prime-
ros aios de vida (Shonkoff y Phillips, 2000). Los desarrollos en neurobiologia de la década de los noventa
indican que las experiencias de abandono, estrés y trauma en la primera infancia, que suele provenir del en-
torno de cuidadores mas cercanos, pueden llegar a poner en peligro el desarrollo cerebral (Perry, 1997, 1999;
Perry y Pollard 1998; Shonkoff y Phillips, 2000). Los cambios cerebrales encontrados en nifios seriamente
traumatizados son los mismos que los encontrados en personas con esquizofrenia (Read et al., 2001 citado
en Garmo, Goldberg et al., 2005). Las estructuras y funciones del cerebro se ven afectadas por el entorno y
viceversa, particularmente en los primeros periodos criticos del desarrollo del cerebro. El hecho de que el
entorno social mas cercano al nifio afecta al cerebro es incuestionable (Shonkoffy Phillips, 2000).

Segln la literatura sobre el tema la maternidad parece especialmente frecuente en el caso de las mujeres
con trastornos mentales graves en comparacion con los varones con este tipo de trastornos. Algunos autores
(E.G. Howard et al., 2001; McGrath et al., 1999) han sefialado que la proporcién de mujeres con trastornos
mentales graves con al menos un hijo estaria alrededor del 60 %, duplicando el niimero de varones.

A pesar de ser una situacion que se da con una importante frecuencia, se sabe muy poco sobre las experien-
cias y necesidades de estas personas y de sus hijos, aunque algunos trabajos han evidenciado la relacién
entre los trastornos mentales graves y cronicos y problemas relacionados con la paternidad (Kahng, et al.,
2008, Oyserman, Mowbray, Allen-Meares y Firminger, 2000). Por ejemplo, la pérdida de la custodia de los
hijos entre las personas con trastornos mentales graves y duraderos, fundamentalmente entre las mujeres,
es bastante frecuente (Diaz-Caneja y Johnson, 2004).
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El aspecto que ha generado mas interés sobre la maternidad/paternidad en personas con enfermedad men-
tal y, por tanto, un mayor nimero de trabajos de investigacion ha sido el impacto sobre la salud mental 'y
desarrollo de los hijos de las personas con estas patologias (Oyserman, et al., 2000). Sin embargo, la falta
de interés sobre las experiencias de los padres con enfermedad mental ha sido sefalada repetidamente a
lo largo del tiempo (Lansky, 1992; Apfel y Handel, 1993; Nicholson, et al., 1999), especialmente sobre las
experiencias de los hombres con trastornos mentales graves como padres (Nicholson, Nason, Calabresi y
Yando, 1999).

Se han realizado pocos trabajos sobre la experiencia de la maternidad en mujeres con enfermedad mental
grave, aunque los que se han llevado a cabo han sefalado algunos aspectos muy interesantes. En primer
lugar, sefialan que estas mujeres presentan en general una gran satisfaccion con su rol de madres y confian-
za en sus capacidades (Mowbray et al., 1995) y reconocen la maternidad como un incentivo para cuidarse e
intentar mantenerse bien (Nicholson et al. (1998a, b). Sin embargo, también describen importantes proble-
mas como dificultades econémicas, problemas con la disciplina de los hijos y temores sobre el impacto de
su enfermedad sobre sus hijos y sobre la posibilidad de la pérdida de la custodia (Nicholson et al., 1998a,
b; Basset et al., 1999). También seialan otras dificultades asociadas al propio estigma de la enfermedad
mental, incluso en su entorno mas cercano, y su efecto sobre los propios hijos (Basset et al., 1999). Muchas
de estas mujeres sienten que los profesionales, amigos y familiares les perciben como capaces de cuidar a
sus hijos (Nicholson et al. (1998a, b). Otros trabajos sefialan también el estrés producido por las demandas
de compaginar manejo de los sintomasy el papel de padres y problemas de disciplina de los hijos (Joseph et
al., 1999)y la existencia de importantes necesidades no identificadas para el consiguiente apoyo en la comu-
nidad (Basset et al., 1999). Esto podria explicarse, en la linea de lo que sefialan algunos autores (Bachrach,
1984; Test et al., 1990; Oyserman et al., 2000), porque la provision de servicios a menudo esta basada en
expectativas estereotipadas de que las personas con esquizofrenia son solteras, viven solas, con los padres
o en alojamientos supervisados y que no tienen hijos.

3.3. VIVIR CON UNA MAMA O PAPA PSICOTICO NO ES TAREA FACIL

Vivir con un padre psicético no es una empresa facil para el nifo, sobre todo cuando sufre mucho por ello o
cuando de una forma u otra lleva la carga de ayudar a su padre bien por su madurez o bien porque a través del
nino el padre puede aceptar entrar en el mundo y pertenecer a l[as normas culturales y sociales en las que vive.

El programa preventivo pretende hacerse cargo del nifio pero también de su familia, y del o de los padres
psicoticos y ayudarles a estos Gltimos a reintegrar al nifio abandonado, rechazado o considerado como un
objeto malo susceptible de favorecer todas las identificaciones proyectivas posibles.

Winnicot (1964) declara que la psicosis parental no produce psicosis infantil. Los nifios son Gnicamente se-
res heridos en su lucha para su desarrollo, su adaptacién, en una palabra en su lucha con la vida. Winnicot
(1964) insiste en que la enfermedad del nifio pertenece al nifio.

Normalmente se suelen separar a los hijos de madres psicéticas con la intencién de curarles. Por otro lado
esta separacion afecta gravemente a las madres psicéticas, Winnicot (1964) piensa que los padres perci-
ben los peligros, y mas porque son psicoticos y son capaces de comprender los trastornos de sus hijos y
colaborar en parte en su tratamiento. Existe por tanto, capacidad de los padres psicéticos y sus hijos para
comprenderse.
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Pierre Boudier (1972) describe la hipermaduracién de los nifios de padres enfermos mentales. Le llama la
atencion su aparente normalidad, sobre todo cuando el nifio conoce la enfermedad de su padre, tiene una
posibilidad de desligarse de la relacién psicética fusional, lo fundamental para su desarrollo es la posi-
bilidad que le ofrece o le niega la familia de tomar distancia con los trastornos mentales del padre y de
identificarse con imagenes sustitutivas (personas, funciones, roles, situaciones). La hipermaduracién podria
llamarse precocidad, autonomia, sobreadaptacién, etc.

La hipermaduracion de estos nifios no tiene que ver con los problemas de la retirada de la custodia, sino que
remite a un cierto distanciamiento entre la gravedad de la psicosis parental y la competencia de la funcién
parental, en particular la maternal. La madre psicética segln este autor es tan capaz como otras de sentir la
preocupacion maternal primaria descrita por Winnicot, La madre psicética puede tener sobreinvestimientos
narcisistas maravillosos pero puede también abandonar bruscamente a su hijo, generalmente a un sustitu-
to, sobre todo cuando el nifio emite sefales de independencia y no le satisface. Puede entonces volverse
muy rechazante, delegando su rol a un sustituto o a una institucién, y el nifio convertirse rapidamente en
cuidador del enfermo. El abandono acontece lo bastante tarde para tener consecuencias desastrosas aun-
que variables que dan lugar a manifestaciones que van desde la angustia intolerable hasta la mas absoluta
indiferencia. El nifio no soporta la soledad y se somete a la voluntad del agresor identificAndose con él, lo
que pude producir trastornos graves en el desarrollo, en la personalidad, etc. Tarde o temprano los nifios
perciben que les quieren mal.

La enfermedad produce respuestas que James Anthony (1980) clasifica en tres grupos:

e Crecimiento del nifio y diferenciacion como si la enfermedad tuviera un efecto estimulante
e Derrumbamiento.

e Auténtico contagio, sobre todo cuando el nifio estda muy enmadrado como un par encapsulado. Los tras-
tornos mentales de estos nifios tienen un impacto grave cuando esta incluido el nifio en la enfermedad,
por ejemplo, en las ideas delirantes.

3.4. “CASA VERDE”: UN PROYECTO DE FUNDACION MANANTIAL
PARA EL DESARROLLO DE LA PREVENCION

La “Casa Verde” es un programa de apoyo, prevencién y seguimiento para los hijos de personas con enfer-
medad mental grave (esquizofrenia, psicosis, trastornos obsesivos, etc.). Surge de la necesidad de prevenir
futuras alteraciones psiquicas y tratar de disminuir los factores de riesgo social en los hijos de personas con
enfermedad mental grave. Estos nifios constituyen un grupo de poblacién con importante riesgo de desarro-
llar una patologia mental en la edad adulta y colocarse en una situacion clara de exclusiéon social.

Es un programa del que no existen referencias en su conjunto de otros programas semejantes, es una propues-
ta de trabajo para avanzar en la atencion al nifo, la madre y su familia; actuando sobre los factores de riesgo,
la deteccion precoz y el desarrollo de factores de proteccién que sirvan de ayuda a nifio, madre y familia.

Los hijos de padres con enfermedad mental representan una de las poblaciones de mayor riesgo de desarro-
llar problemas psiquiatricos y sociales. La enfermedad mental de los padres durante la infancia y nifiez tem-
prana pueden conducir a depresiony ansiedad en periodos posteriores de la vida, asi como en las siguientes
generaciones, aunque la seguridad del afecto y el apoyo social de la familia pueden reducir dichos riesgos.
El riesgo de morbilidad en el nifio es del 10 % con un padre esquizofrénico y del 30 % con ambos padres.
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(Rosenthal, citado en Ajurriaguerra 1996). Los nifios de padres deprimidos tiene un riesgo de alrededor del
50 % de padecer una depresién antes de los 20 afios.

Antes de poner en marcha el proyecto de “Casa Verde” Fundacion Manantial firmé un convenio con la Uni-
versidad Complutense de Madrid, para la elaboracién de un estudio y un informe que corri6 a cargo de D.
Manuel Mufoz y de Sonia Panadero. Como paso previo al desarrollo de este tipo de intervenciones preven-
tivas debe haber un conocimiento sélido de la situacién real en que se encuentran estos nifios asi como de
sus necesidades y las de sus padres, que permita adaptar estas actuaciones e intervenciones a la realidad.
Sin embargo, en nuestro contexto la informacion disponible sobre estos aspectos es muy escasa, ya que los
trabajos de investigacion realizados sobre este tema han sido practicamente nulos. Este trabajo de investi-
gacion pretende ser un primer paso en este sentido.

El objetivo general del estudio de investigacion fue el acercamiento a la situacién de las personas con tras-
tornos mentales graves y crénicos con hijos menores, atendidos en la red de recursos de atencion social de
la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales disponibles en la Comunidad de Madrid.

En cuanto a los participantes en el estudio, la muestra estuvo compuesta por personas con enfermedad
mental grave y persistente usuarias de la Red de recursos de atencion social a este colectivo, existente en
la Comunidad de Madrid, dependiente de la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales con hijos con edades
comprendidas entre oy 18 afios. Al tratarse de un estudio inicial se descart6 la posibilidad de evaluar direc-
tamente a los menores por las importantes dificultades que eso entrafiaba. Por ello la informacién sobre su
situacién, necesidades, etc., se recogié de forma indirecta a partir de la informacién proporcionada por los
propios padres.

Se diseii6 una sencilla ficha que se hizo llegar a todos los recursos de la red que se encontraban en funciona-
miento en abril de 2008, con el objetivo de recoger aspectos basicos y fundamentales sobre la paternidad/
maternidad de los participantes, como el nimero de hijos, edad de los mismos, convivencia y tutela.

Posteriormente, se realiz6 una entrevista individual con los usuarios que tenian hijos menores para recoger
aspectos mas especificos (satisfaccion con la crianza, apoyos recibidos, desarrollo, etc.)

Se elabord un primer borrador de la entrevista que se probé en un estudio piloto. Para ello se hicieron 7
entrevistas, 4 a mujeres y 3 a varones. A partir del estudio piloto se identificaron algunos problemas en la
aplicacion de la entrevista y se realizaron algunas modificaciones.

La version final de la entrevista fue aplicada en forma de entrevista estructurada a los participantes (usuarios
con hijos menores de 18 afos), para facilitar asi su comprension. A pesar del caracter estructurado de la
entrevista también se incluyeron algunas preguntas de caracter abierto con el objetivo de recoger las expe-
riencias u opiniones.

Estas entrevistas fueron realizadas tras recibir el consentimiento informado de los usuarios.

Segln los datos de las fichas iniciales recogidas, que corresponden a mas del 75 % de los recursos de aten-
cién social para personas con enfermedad mental grave y crénica, el nimero total de usuarios con hijos era
de 370. Estos usuarios sumaban un total de 716 hijos y casi el 80 % tenia uno o dos hijos.

Ciento sesentay tres usuarios tenian en ese momento, al menos, un hijo menor de 18 afios. En total, estos
usuarios tenian 216 hijos menores de edad de los cuales el 56 % no convivia con sus padres, y en el 43 % de
los casos los padres no mantenian la tutela.

Los datos del estudio inicial nos hablaban claramente de una grave afectacion de la relacion entre los usua-
rios y sus hijos por lo que resultaba necesario profundizar en el conocimiento de la situacién y necesidades
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de estos usuarios. Como ya hemos comentando anteriormente se realizaron entrevistas estructuradas y un
grupo de discusion.

Durante el desarrollo de la investigacion se contactd con un total de 87 recursos del total de la Red de aten-
cién. De los 163 usuarios con hijos menores identificados en un primer momento, finalmente se logré entre-
vistar a 60 personas.

Se recogieron datos sobre las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los entrevistados de los que
hemos obtenido el siguiente perfil: mujer de 40 afios, casada o divorciada, con ingresos propios proceden-
tes de pensidn contributiva o no contributiva, con una declaracién de minusvalia del 65 %, con un diagnésti-
co de esquizofrenia o trastorno de personalidad y con dos hijos cuya media de edad es de 10 afios.

Un dato que resulta especialmente llamativo es el relativo a la atencidn recibida por los menores por parte de
profesionales de la salud mental. Concretamente, segln informan los participantes, el 40 % de los menores
habian sido atendidos por alg(in profesional de este tipo. Ademas, un porcentaje muy similar (38 %) habian
sido atendidos por alglin profesional de Servicios Sociales. Intentando analizar el efecto que esta ayuda pudo
tener en algunas de las variables mas relevantes de la relacion entre padres e hijos, fundamentalmente man-
tenimiento de la tutela y la convivencia, no aparecen diferencias significativamente estadisticas. Es decir, no
parece que recibir ayuda indique la convivencia o el mantenimiento de la tutela.

Respecto a periodos de alejamiento de los participantes en el estudio, la mitad de los usuarios habian esta-
do sin mantener ningln contacto con sus hijos durante mas de un mes, llegando en el 22 % de los casos a
superar los 12 meses.

La siguiente pregunta se plante6 sé6lo para aquellos que no convivian con sus hijos. Como se observa en la
tabla siguiente en el 40 % de los casos los hijos vivian con el otro progenitor, casi un 20 % en instituciones y
un porcentaje similar con los padres del usuario u otro familiar. Casi el 13 % se encontraban en acogimiento.

Sobre la informacién que tienen los hijos de los participantes sobre sus problemas de salud mental, los da-
tos parecen indicar que es un aspecto no abordado en muchos casos. El 43 % de los entrevistados informan
de que sus hijos desconocian que su padre o madre tenia un problema de salud mental. Por otro lado casi
el 70 % de los participantes no hablaba de su enfermedad mental con sus hijos y tan sélo un 35 % les habia
dado informacion sobre la enfermedad.

Mas del 50 % de los nifios no vivia con sus padres y casi el 30 % vivia en instituciones o en acogimiento (no
de familia extensa). Esta situacién se acrecienta mas si se trata de madres con enfermedad mental, sélo el
10 % de los nifios vivian con ellas y ademas el alejamiento de los hijos era mayor, un 38 % de los nifios vivian
en instituciones y un 15 % en acogimiento.

Se han encontrado diferencias relevantes en cuanto a la convivencia de los menores en funcién del sexo del entre-
vistado. En el caso de los usuarios varones, mayoritariamente los hijos convivian con sus madres (85 % de los ca-
s0s). Sin embargo, en el caso de las mujeres esto parece mas heterogéneo y ademas refleja una situacion de ale-
jamiento mayor. Si no convivian con ellas, en un 35 % sus hijos vivian en instituciones y un 15 % en acogimiento.

Respecto a la situacion de tutela de los hijos menores de edad, los participantes mantenian la tutela en el
55 % de los casos, sin que aparezcan diferencias estadisticamente significativas en funcién del sexo de los
participantes.

Sobre aquéllos que no tenian la tutela de sus hijos se recogi6 informacion sobre la edad del hijo cuando la
perdié. Como se observa en la tabla siguiente la edad media de los hijos cuando los usuarios perdieron la
tutela fue de aproximadamente 5 afos. En menos del 15 % de los casos esta pérdida se produjo después de
los 10 afos y en ningiin caso después de los 14 afios.
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El 65 % de los casos la aparicién de los problemas de salud mental fue anterior al nacimiento de los hijos.
Sin embargo, en el resto de casos estos problemas surgieron después del nacimiento de los mismos, princi-
palmente antes de que los nifios cumplieran 10 afios.

Se analiz6 también la convivencia de los hijos durante las hospitalizaciones de los padres, para ver como
afectaron estas separaciones a la relacion padres e hijos. En el 37 % de los casos los nifios se mantuvieron
con el otro progenitor, aunque en otros casos se mantuvieron con los padres del usuario (15 %) o con otros
familiares (6,7 %) o en instituciones (9 %).

Los resultados de este proyecto de investigacion han aportado algo de luz sobre la situacién en la que se
encuentran aquellas personas con trastornos mentales graves con hijos menores, y de una forma indirecta
nos ha permitido asomarnos a la situacion de estos nifios o jovenes.

En primer lugar, resulta interesante destacar que el hecho de tener hijos es algo habitual entre las personas
con este tipo de trastornos, especialmente entre las mujeres. Concretamente, 370 personas de la red de
recursos tenian al menos un hijo, de las cuales aproximadamente el 60 % eran mujeres lo que coincide de
forma importante con lo encontrado por otros autores en diferentes contextos (Howard et al., 2001; McGrath

etal., 1999)

Ya desde el nacimiento aparecieron indicadores que apuntaban a la existencia de problemas o carencias
importantes. Ya en la fase inicial se encontré que mas de la mitad de los casos no convivia con sus hijos
menoresy un porcentaje similar no mantenian la tutela.

Pero también resultan preocupantes algunos datos que parecen indicar que los hijos de las participantes
podrian estar en una peor situacion, ya que con mayor frecuencia, cuando estas mujeres no podian hacerse
cargo de ellos, estos nifios o jovenes terminaban en alguna institucién. Concretamente uno de cada tres
hijos que no conviven con su madre vivian en instituciones. Tan sélo en un caso el menor convivia con el otro
progenitor (el padre).

Ante estas situaciones se abre el camino para los programas de prevencién, apoyo y seguimiento familiar,
que tienen una finalidad educativa y reparadora de cara a poder mantener a la familia unida, evitando la
separacion de los pequefios de su interior, este es el espacio de trabajo que viene a ocupar “La Casa Verde”.

En una situacién de riesgo, la primera preocupacién debe ser el interés del menory la primera hipétesis la de
mantener al nifio con sus padres, introduciendo todas aquellas medidas de apoyo y compensacion, ya sean
de tipo econémico, educativo, terapéutico o de cualquier otra indole, que sirvan para disminuir los riesgos y
aumenten la respuesta adecuada ante las necesidades infantiles.

“La Casa Verde”, pretende implementar a lo largo de los cinco primeros afios de vida del nifio, diferentes ac-
tuaciones preventivas ante esta situacion de riesgo, realizando los mayores esfuerzos en aquellos momentos
especialmente vulnerables, como son: periodo de gestacién, nacimiento, y primeros afios de la vida del nifio.

3.4.1. Descripcion del contenido del programa

El proyecto esta constituido por un Equipo de Apoyo Prenatal y de Primera Atencién. Es un equipo multidis-
ciplinar que dirige su atencién a mujeres embarazadas con trastorno mental grave, asi como a la madrey a
su hijo para favorecer la construccion de un vinculo emocional estable, que posibilite una relacién de apego
segura y un desarrollo evolutivo adecuado. Asimismo, evalia de forma continua la calidad del vinculo y los
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factores de riesgo e intervenir, si fuera preciso en el proceso de separacién, ofreciendo apoyo, formacion y
atencion a las instituciones y a las familias de acogida que se ocupen del menor y dando continuidad a la
intervencion con el menory la madre biolégica.

El programa ofrece un equipo de caracter socio-comunitario capaz de proporcionar atencién domiciliaria 'y
apoyo social. Cuenta también, con un dispositivo para implementar actividades grupales e individuales que
requieran de un espacio propio.

3.4.2. Objetivos que se pretenden alcanzar

Surge con la mision de compensar los posibles déficits derivados de la crianza y el cuidado de los hijos de
personas con enfermedad mental grave, apoyar y orientar a las familias y prevenir posibles situaciones de
riesgo en los hijos, con el objetivo de procurarles una mejor calidad de vida.

Entre los objetivos especificos se encontrarian:

e Proporcionar psicoterapia de apoyo a la mujer durante el embarazo, asi como para la madre, madre-
nifo, y si fuera necesario para el nifio.

e Dotar a la madre de las habilidades instrumentales necesarias para el adecuado cuidado del bebé. En-
trenamientos en habilidades de crianza.

e Facilitary asegurar un correcto seguimiento médico (clases de preparacién al parto, seguimiento en SM,
citas con la matrona, etc.) durante el embarazo.

e Facilitar a los menores espacios de crecimiento y relacién positivos, promoviendo las habilidades y destre-
zas basicas de cara a un adecuado nivel de relacién con su grupo de iguales y el resto de la comunidad.

e Evaluar el desarrollo evolutivo del nifio, asi como la relacién vincular entre el nifio y la madre, para detec-
tar posibles alteraciones.

e Proporcionar con un profesional del equipo un vinculo estable y duradero con el nifilo mientras dura el
proceso de separacion.

e Funcionar como enlace entre los distintos agentes implicados en la separacion, la madre, el nifio, las
instituciones y la familia de acogida. Evitando la fragmentacién de dichos procesos.

3.4.3. Poblacion destinataria

Los beneficiarios seran 30 nifios o mujeres embarazadas, con sus familias y los profesionales que se ocupen
de la intervencion.

LOS NINOS

Los nifios que sean derivados a “la Casa Verde” tendran que cumplir los siguientes criterios:

e Ser hijos de padres con enfermedad mental.




- INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 29

e Edad comprendida entre o-5 afios. De ambos sexos. La prevencion se va a desarrollar en este marco de
edad considerando que a partir de aqui existen otros dispositivos, fundamentalmente el escolar, que
deben tener el papel primordial. Supone una actuacién en los primeros afos, periodo de la vida en el
que el nifio es mas vulnerable.

e Que no tengan patologia mental severa. No excluyendo primeros signos de alteraciones que puedan
derivar en trastornos mas graves.

e Que convivan o hayan convivido con un progenitor con enfermedad mental.

LAS MUJERES EMBARAZADAS

Mujeres embarazadas que padecen un trastorno mental (esquizofrenia y otros trastornos psicéticos, tras-
tornos del estado de animo, trastornos de la personalidad, neurosis obsesivas graves) que estén recibiendo
tratamiento en Salud Mental y a sus familias.

LOS PADRES, LAS FAMILIAS DE ACOGIDA U OTROS CUIDADORES

Los nifios tendran que estar acompafados del progenitor con enfermedad mental u otro adulto encargado de
su cuidado —padre, madre, familiar o familia de acogida— durante todo el proceso de prevencién.

Los progenitores que padezcan una enfermedad mental tendran que cumplir los siguientes criterios:

e Estar en tratamiento en el Centro de Salud Mental de referencia.

e Tener alguno de los siguientes diagnésticos: Esquizofrenia y otros trastornos psicéticos, trastornos del
estado de animo, trastornos de la personalidad, neurosis obsesivas graves.

LOS PROFESIONALES DE LAS INSTITUCIONES DONDE VIVE
EL NINO HIJO DE PERSONAS CON ENFERMEDAD MENTAL

CUALQUIER PROFESIONAL DE LA SALUD

3.4.4. Descripcion de las principales actividades del proyecto

Las actividades que se realizan son, entre otras posibles:

e Psicoterapia de apoyo durante el embarazo.

e Entrenamientos en habilidades de crianza.

e Programas individualizados de habitos de vida saludables.

e Programas de resolucién de problemasy psicoeducacion a familias.
e Acompaiamientosy visitas domiciliarias.

e Charlas informativas, cursos de formacion, asi como cualquier actividad destinada a aumentar el cono-
cimiento de los profesionales implicados en la atencion.

e Realizacion de un informe de evaluacién del desarrollo evolutivo del nifio y de la calidad del vinculo, que
permita la toma de decisiones sobre el futuro del menor.

e Realizacion de actividades de ocio y tiempo libre con el nifio, con la madre y el nifio, etc.
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e Reuniones de seguimiento con los profesionales de las instituciones donde se encuentre el nifio o la
madre. Contactos continuos con todos los profesionales implicados en el caso para integrar toda la in-
formacidn y evitar distintas lineas de intervencion.

e Reuniones de coordinacion con los profesionales implicados en el caso.

e Realizar acompafiamientos, visitas al domicilio de la familia de acogida para facilitar la insercion del
nifo.

e Programa de escuela para padres con la familia de acogida.

e Acompaiiar al nifio en los contactos que mantenga con su madre biol6gica durante el tiempo que convive
con la familia de acogida.

e Visitas a la madre bioldgica mientras dura el acogimiento.

El periodo serad de 24 meses, durante los afios 2011y 2012

3.4.5. Localizacion del proyecto

El Proyecto se llevara a cabo dentro del Area 1 de Salud Mental en los distritos de Vallecas Villa y Vallecas
Puente. Tendra un caracter de investigacién con apoyo metodoldgico de la Universidad Pontificia de Co-
millas, con el objetivo de identificar, desarrollar y dar a conocer practicas eficaces de intervencion y poder
generalizar los conocimientos a otros lugares de la geografia espafola, asi como de la Union Europea.

El Programay su evaluacion es financiado por Fundacién Manantialy cuenta con los apoyos del Ayuntamien-
to de Madrid, de la Comunidad de Madrid y de EUFAMI (European Federation of Associations of Families of
People with Mental llness).

3.4.6. Proceso de atencion

El proceso de intervencion que estamos realizando en “Casa Verde” se concreta en varias fases:

DERIVACION

Fundacién Manantial firmé el 10 de Mayo de 2011 un convenio de colaboracién con el Ayuntamiento de Ma-
dridy el g de Junio otro con la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid. Estos convenios de colabo-
racion respaldan el Proyecto “Casa Verde”, convirtiéndose en los derivadores de los usuarios.

Tras la firma de estos convenios recibimos derivaciones desde los Centros de Salud Mental de Vallecas Villa
y de Vallecas Puente dependientes de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid y desde los cen-
tros de servicios sociales, los centros de atencidn a la infancia y los centros de atencién a la familia.

En este momento en “Casa Verde” estamos atendiendo a quince nifios, quince madres, cinco padres y tres
mujeres embarazadas. Estamos recibiendo derivaciones mayoritariamente de los dos Centros de Salud Men-
tal, y puntualmente del Centro de Atencién a la Infancia.
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Hemos asistido también a la Comision de derivacion de Salud Mental, en la que estamos presentes Casa
Verde, los recursos de rehabilitacion y los centros de salud mental.

En esta comisién hemos incluido a Casa Verde como un recurso mas del distrito que se revisara en la Comi-
sién del Area 1, es decir, aparecera la Casa Verde como un dispositivo mas del Area de atencién.

Las coordinaciones estan siendo muy fluidas con Salud Mental tanto de Villa como de Puente. En lugar de
esperar a la comisién mensual son los profesionales los que nos derivan los casos cuando se encuentran con
un usuario que cumple perfil de Casa Verde.

BIENVENIDA O CONOCIMIENTO MUTUO

La bienvenida o conocimiento mutuo es la primera toma de contacto del nifio o la mujer embarazada con
Casa Verde y busca crear un ambiente de familiaridad, confianza y seguridad. De esta manera tratamos de
que el nifio y la futura mama se dispongan para una buena adaptacién y apertura a las propuestas posterio-
res. Junto con el nifio también se da la bienvenida a la madre, quién se compromete en el proceso que se va
ainiciar.

La invitacion que se realiza a ambos es comenzar la aventura del desarrollo y crecimiento del nifio.

En definitiva se trata de acogerlos y que se sientan acogidos. Es un buen momento para recoger las primeras
impresiones y formas de relacién del nifio y los familiares, mostrando empatia ante la posibilidad de resis-
tencia ante la integracion.

Podemos resumir esta fase en distintos objetivos:

e Daraconocer las funciones del equipo y sus actividades.
e Favorecer el contacto progresivo con los profesionales encargados del caso.
e Favorecer el proceso de adaptacion.

e Crear unarelacion de confianzay seguridad donde puedan percibir al equipo como referencia y apoyo.

La presentacion y primera toma de contacto se realiza en el lugar donde acuden los nifios (CAF, CAl, Salud
Mental, Servicios Sociales), la realiza el trabajador social. Sera el trabajador social quien presente al resto
del equipo. El trabajador social establece una cita con el responsable del caso del recurso al que acude el
nifio y el adulto responsable. Una vez realizada la presentacion acompaiia a la familia a “Casa Verde” para
que conozca al resto del equipo.

El primer contacto del nifio con el equipo de “Casa Verde” viene determinado por la edad del nifio.

e Sies una mujer embarazada, el contacto sera con el psicélogo de adultos y con el educador social.
e Siesun nifo entre 0-2 afios, el contacto sera con el psicélogo infantil y el educador infantil.

e Siesun nifio entre 3-5 afos, el contacto sera con el educador infantil y con el educador social.

EVALUACION

En lineas generales, consiste en identificar circunstancias relevantes en la madre, el recién nacido, el vinculo
entre ambos y el entorno, que permita definir la situacion problematica y de riesgo.

La potencia de esta evaluacién consiste en la posibilidad de acompaiiar a la diada madre-nifio durante el
periodo critico del desarrollo del menory en su ambiente real.
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La evaluacion no es una fase de duracién concreta, sino un proceso abierto y vivo que se ird modificando du-
rante la intervencion, en virtud de los cambios producidos en la mama, en el bebé, en la relacién de ambos,
etc... en definitiva en el devenir del proceso.

Podriamos definir varios tipos de evaluacion:

1. MUJER EMBARAZADA

En la evaluacion tendremos en cuenta las siguientes areas:

e Historia infantil de la embarazada.

e Expectativas y miedos ante la maternidad.

e Psicopatologia ante el embarazo y adherencia al tratamiento.
e Auto cuidado.

e Apoyo y soporte social.

Ademasy como protocolo de la investigacion se evaluaran dos factores:

e Ansiedad. Mediante el cuestionario STAI (Cuestionario de ansiedad estado/ rasgo).

e Depresion. Mediante el inventario de BECK.

La evaluacion la realizara el psicélogo de adultos del centro.

2. NINOS

En cuanto a los nifios la evaluacién se realizara teniendo en cuenta la edad del nifio. Se recogeran los si-
guientes aspectos, mediante observacion y entrevista a los adultos cuidadores:

EVALUACION DE CERO A UN ANO (DATOS RELEVANTES)

e Autonomia personaly salud

— Alimentacién.
- Sueiio.
— Rutinas de cuidado personal y salud.

e Juego
— Con el cuerpoy los sentidos.
— Con los objetos.
— A partir de los seis meses: juego cucl-tras y el espejo.
— Deinteraccién con la madre.

e Comunicaciény lenguaje
— Primeros balbuceos a primeras palabras.
- Se comunica con gestos.

e Interacciones madre - hijo relacionadas con la alimentacién.
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EVALUACION DE UNO A DOS ANOS (DATOS RELEVANTES)

e Autonomia personaly salud

— Alimentacién.
- Sueio.
— Rutinas de cuidado personal y salud.

e Juego

— Con el cuerpoy los sentidos (consigo mismo y con los otros)

— Con los objetos.

— Juego dramatico.

— Juego de exploracion en interaccion con la madre (acompafiamiento en espacio seguro)

e Comunicaciony lenguaje

— Ampliar la capacidad expresiva.

e Interacciones madre - hijo relacionadas con la alimentacion

EVALUACION DE DOS A TRES ANOS

e Autonomia personaly salud

— Alimentacién.

— Sueio.

— Rutinas de cuidado personaly salud.
— Control de esfinteres

e Juego
— Con el cuerpoy los sentidos (consigo mismo y con los otros)
— Con los objetos.
— Dramatizacion.
— Juego paralelo.
— Juego simbélico.
— Cooperacion.
e Comunicaciény lenguaje

— Ampliar la capacidad expresiva.
e Interacciones madre-hijo relacionadas con el control de esfinteres

e Rituales

EVALUACION DE TRES A CUATRO ANOS

e Autonomia personaly salud

- Alimentacion.
— Sueiio.
— Rutinas de autonomia personaly salud.

e Juego

— Con el cuerpoy los sentidos (consigo mismo y con los otros).
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— Con los objetos.

— Dramatizacion.

— Juego con los otros (cooperacion / competicion).
— Juego simbdlico.

— Juego reglado.

— Juego con pares.

— Mostrar interés, mantener la atencion.

e Comunicaciény lenguaje

— Emplear el lenguaje (verbal y no verbal) de manera apropiada.
e (Calidad del vinculo madre - hijo en relacién a la separacién
e Fobias

e Rituales

EVALUACION DE CUATRO A CINCO ANOS

e Autonomia personaly salud

- Alimentacion.
— Suefo.
— Rutinas de autonomia personal y salud.

e Juego
— Con el cuerpoy los sentidos (consigo mismo y con los otros).
— Con los objetos.
— Dramatizacion (disfraces, titeres).
— Juego con los otros.
— Juego reglado.
— Juego en grupo para alcanzar una meta.
— Mostrar interés, mantener la atencion.

e Comunicaciény lenguaje

— Emplear el lenguaje (verbal y no verbal) de manera apropiada.
e (Calidad del vinculo madre - hijo en relacién a la separacion
e Rituales

Ademas para medir el desarrollo evolutivo de los nifios usaremos una medida estandarizada, la evaluacién
se completa con:

e Las Escalas de desarrollo Merrill-Palmer R (MP-R) son una bateria de tests de aplicacién individual des-
tinada a la evaluacion global del desarrollo infantil y que explora especificamente las cinco principales
areas del mismo (desarrollo cognitivo; lenguaje y comunicacién; desarrollo motor; desarrollo socio-emo-
cionaly conducta adaptativa) en nifios de o0 meses a 6 afios y medio.

e Se medird el apego mediante La guia de evaluacién de las competencias y la resiliencia parental (). Ba-
rudy y M. Dantgnan).
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3. PADRE/ MADRE CON TRASTORNO MENTAL

FACTORES DE PROTECCION

1.

2.

3.

Adherencia al tratamiento
Consumo

Factores de psicopatologia que puedan interferir en el cuidado de los hijos

Ademas y como protocolo de la investigacion se evaluaran dos factores:

Ansiedad. Mediante el cuestionario STAI (Cuestionario de ansiedad Estado/Rasgo)

Depresion. Mediante el inventario de BECK

. OTROS ASPECTOS A EVALUAR:

Espacio fisico del menor en el hogar.

Tiene o0 no un espacio para su uso personal.

e Si(compartido o no, peligros, materiales de que dispone, uso del mismo)
¢ No (ver la posibilidad de habilitar uno)

Adaptacion de las dependencias de la casa para facilitar la autonomia del menor.

Valoracién de posibles peligros en el domicilio y entorno cercano.

Tiempos de ocio:

Madre

Padre

Otros nin@s
Otros (abuelos,...)

Red social:
- Avreas:
e Amigos
e Compaferos trabajo
e Familia
e Personas que viven en casa
e \Vecinos

e Guarderia/colegio/actividades nifi@s (padres, profesionales,...)
e Organismos
e Otros

INTERVENCION

Nuestra intervencién va sobre todo en la linea de preservar el vinculo entre la madre y el nifio. Por tanto, la
intervencion se dirige especialmente a los periodos de gestacion, nacimiento y etapa peri natal y primeros
ainos de la vida del nifio, hasta la edad de cinco afios, periodo de edad en el que el nifio es especialmente
vulnerable.
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Parte importante de nuestra intervencion son las llamadas terapias madre-nifo. Estas terapias realizadas
en el postparto, y durante los dos primeros afos de la vida del nifio, son reconocidas actualmente por los
diferentes abordajes terapéuticos como de una gran eficacia.

En la primera infancia la mayoria de los sintomas derivan de las perturbaciones en el vinculo madre-nifio.
Las terapias madre-nifio provocan importantes modificaciones en las representaciones de la madre, en los
sintomas y en los modos vinculares.

Las intervenciones que realizaremos tendran como objetivo reforzar y asegurar un vinculo de apego seguro
entre la madre y el nifio. Y se desarrollaran prioritariamente en el domicilio del nifio o la mujer embarazada
y en su medio entorno, asi como en el servicio Casa Verde.

INTERVENCIONES QUE SE REALIZAN CON LA MUJER EMBARAZADA

e Psicoterapia de apoyo durante el embarazo.

e Entrenamientos en habilidades de crianza.

e Programas individualizados de habitos de vida saludables.

e Programas de resolucién de problemasy psicoeducacion a familias.
e Acompafamientos.

e Bisqueda de recursos.

INTERVENCIONES QUE SE REALIZAN CON LAS FAMILIAS

e Psicoterapia de apoyo durante la intervencién a la madre o al padre o cuidador principal.
e Entrenamientos en habilidades de crianza.

e Competencias parentales.

e Estimulacion precoz.

e Programas individualizados de habitos de vida saludables.

e Programas de resolucién de problemas y psicoeducacion a familias.

e Acompafiamientos.

e Atencién a domicilio.

e Actividades de ocio y tiempo libre.

e Blsqueda de recursos.

3.5. CONCLUSIONES

En la medida en que los padres psicdticos representan un riesgo para el desarrollo del nifio, se deberian
crear servicios para poner en practica acciones preventivas. En este momento la tendencia es a separar a los
hijos de las madres para evitarles una influencia negativa, pero ya hemos hablado de que las madres psicé-
ticas pueden dar a sus hijos un afecto calido pero irregular.

Por lo tanto, habria que poner interés en los servicios que ayudan a las madres psicéticas con sus hijos
pequenos.
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Los programas preventivos se tienen que orientar para hacerse cargo no del nifo si no de toda la familia.
La capacidad que desarrolla el nifio en este tipo de servicios de tener relaciones estables con el personal
especializado permite en muchos casos a los padres un reinvestimiento progresivo del nifio y de sus propios
padres. Representa por lo tanto una proteccién para el nifio y una especie de modalidad terapéutica de la
psicosis de los padres.

En este sentido habria que seguir la linea preventiva propuesta por J. Anthony que habla de medidas ra-
pidas, poco costosas y técnicamente sencillas que requieren Gnicamente la intervencién de servicios para
profesionales. Propone cuatro tipos de intervenciones:

1. Intervenciones compensatorias. Destinadas a desarrollar los recursos del nifio, a reforzar la confianza en
si mismoy a facilitar relaciones estables con profesionales a través de actividades.

2. Intervenciones clasicas. Psicoterapia individual o de grupo con el nifio y la familia.
3. Intervenciones catarticas. Son las empleadas durante las fases agudas o las recaidas de los padres.

4. Intervenciones correctoras. Son tareas que tienen como objetivo la diferenciacion delyo no yo, es decir, la
toma de conciencia de lo que separa al nifio de sus padres psicéticos.

Los servicios de prevencién deberian ir también enfocados no sélo a aquellos padres con un trastorno men-
tal detectado en los servicios de salud mental. Si no a aquellos padres en los que se detectan psicosis frias
o blancas que se manifiestan a través de neurosis del caracter graves, estados limites, trastornos del com-
portamiento, etc. Estos padres no son seguidos en los servicios de psiquiatria y rechazan toda orientacion
de tratamiento.

Un programa de prevencion con estos nifios en riesgo no supone que la madre se vea privada de sus funciones
especificas, sino que por el contrario, se procure por todos los medios para el interés de la madre y del nifio,
que se instaure una relaciéon maternal feliz que pueda prolongarse a pesar de la enfermedad de los padres.
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4. Intervencion temprana en psicosis.
Un nuevo marco y oportunidad para
la prevencion de la psicosis

OSCAR VALLINA FERNANDEZ.

Coordinador del Servicio de Intervencion Temprana del Hospital
Sierrallana de Torrelavega, Servicio Cdntabro de Salud

4.1. VISION GENERAL
4.1.1. Introduccion

La intervencién temprana en psicosis (ITP), es el Gltimo desarrollo dentro del abordaje de las psicosis, tras la
introduccion de los neurolépticos, la desinstitucionalizacion, el tratamiento comunitario y los tratamientos
psicosociales. Surge como respuesta a una realidad en nuestros actuales servicios asistenciales, donde,
por lo general, las personas jovenes no reciben asistencia hasta que manifiestan un riesgo severo para si
mismos o para los demas, o hasta que desarrollan un patrén crénico de enfermedad recurrente y discapaci-
dad que requiere tratamiento continuado (Edwards y McGorry, 2004). Esta demora, hace que el tratamiento
empiece con estrategias iniciales agresivas que suelen ser traumaticas y alienantes, llevadas a cabo en un
contexto de graves alteraciones de comportamiento, y provocando que, posteriormente, el paciente apenas
se comprometa y tenga poca continuidad en la asistencia que tendra que recibir (Johannessen, Martindale
y Cullberg, 2008). Esta situacion en el tratamiento de la psicosis tiene su origen en el hecho de que durante
mas de un siglo se hallan mezclado de forma corrosiva, una visién pesimista y estigmatizante con la negli-
gencia secundaria a una concepcién postkraepeliniana de la psiquiatria en la que un verdadero trastorno
esquizofrénico se definia por su mala evolucion. Estas circunstancias han confinado los esfuerzos terapéuti-
cos a una serie de cuidados paliativos retrasados e inconstantes y han inhibido la investigacion psicoldgica,
neurobioldgica y el desarrollo de las perspectivas preventivas y de diagnostico precoz (McGorry, Killackey y
Yung. 2008).

Afortunadamente, a partir de las investigaciones sobre el primer episodio psicético en los afios ochenta, han
ido surgiendo de forma paralela, una serie de grupos de investigacion y de servicios clinicos en la década de
los 90 en Australia, Gran Bretafia, Paises nérdicos, Canaday EE.UU principalmente. Estos grupos estan con-
siguiendo reformar los servicios y enfoques terapéuticos en la asistencia a la psicosis, y estan empezando
a establecer escenarios para trabajos mas sélidos sobre la intervencion precoz (McGorry, Killackey y Yung.
2008). Como consecuencia de estos avances, se han ido publicando directrices clinicas internacionales y una
declaracion de consenso (Internacional Early Psychosis Association, 2005; Bertolote y McGorry, 2005), las
cuales, junto con mdltiples guias clinicas nacionales especificas sobre la intervencion temprana en psicosis,
orientan y facilitan el desarrollo de estas nuevas practicas desde los servicios piblicos de salud (Ministerio
de Sanidad y Consumo, 2009; Asociacion Espafola de Neuropsiquiatria, 2009; Ministry of Health Services,
2010; Ministero della Salutte, 2007; Fédération Francaise de Psychiatrie, 2003, Department of Health, 2001;
The Sainsbury Centre for Mental Health, 2003).
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4.1.2. Definicion y soporte teérico de la intervencion temprana en psicosis

La intervencion temprana en psicosis es un modelo de atencién que se dirige a la promocién de la recupera-
cién de la psicosis por medio de la prevencion, la deteccién tempranay los tratamientos mas efectivos para
los inicios de la enfermedad en personas con edades comprendidas entre los 14 y 35 afios, que presentan
por primera vez sintomas psicéticos, o que estan dentro de los tres primeros afios de la enfermedad (en la
actualidad el periodo de tratamiento inicial ha pasado de los 3 a los 5 primeros afnos).

La deteccion temprana y la utilizacién de tratamientos especificos para cada fase la distinguen de los ser-
vicios de cuidados habituales, pudiendo estos dos elementos afiadirse a los servicios estandar habituales
o proporcionarse desde un servicio especializado de intervencion temprana (National Institute for Mental
Health. 2003). Los servicios o programas que desarrollan esta forma de asistencia se dotan de una serie
de componentes esenciales para poder aplicarla de manera efectiva (ver tabla 1). Estos elementos inclu-
yen un sistema de deteccidn y evaluacion temprana; tratamientos farmacolégicos y psicosociales; atencion
particular a la comorbilidad y a la fase aguda; integracion en los cuidados de los aspectos vitales basicos;
educacién y empleo; coordinacién de cuidados y colaboracion con el resto de instituciones o dispositivos
comunitarios del area de salud donde se aplique; y un estilo adaptado a las fases y al tipo de poblacién que
atiende, fundamentalmente juvenil. Esta lista de componentes esenciales se podria utilizar como punto de
referencia para evaluar el desempeiio de los servicios actuales y para monitorizar y desarrollar los nuevos
servicios de intervencion temprana en psicosis (The Sainsbury Centre for Mental Health, 2003).

TABLA 1. Caracteristicas esenciales de un servicio de intervencion temprana en psicosis (Adaptado de The
Sainsbury Centre for Mental Health, 2003)

CARACTERISTICA ESENCIAL NOTAS PARA EL DISENO DEL SERVICIO

e Serequiere una estrategia para detectar la psicosis en el estadio mas

1. temprano posible minimizando la DUP.
Deteccion y evaluacion e Evaluacion global de necesidades implicando a profesionales, grupos,
temprana paciente, familia y amigos.

e Trabajar con la incertidumbre diagnéstica durante la fase de evaluacion.

e El manejo de sintomas debe incluir antipsicadticos atipicos a dosis baja

2. prescrita de acuerdo con las gufas de practica clinica.
Tratamiento * Monitorizacion rutinaria de los efectos secundarios y actuar rapidamente para
farmacologico conseguir su alivio.

e Disponer de estrategias para resistencia al tratamiento.

e Asignacion rapida del responsable de caso y utilizar estrategias asertivas de
enganche si es necesario.

e Elplan de cuidados se centrara en la recuperacion enfatizando la capacitacion

3. de paciente.
Coordinacion e La planificacion debe reflejar las preferencias y prioridades de los pacientes.
de la atencién » Todas las partes relevantes (incluyendo a los cuidadores y otras personas

significativas) deben incluirse en la planificacion de los cuidados.
e Laimplicacion sostenida se prolongara durante un periodo de 5 afios.

e Elresponsable de caso debera tener una carga de casos que no exceda las
15 personas.
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CARACTERISTICA ESENCIAL NOTAS PARA EL DISENO DEL SERVICIO

e Esnecesaria la evaluacion y planificacién continua de:

4. — Trastornos de ansiedad; depresion; suicidio; consumo de drogas y alcohol;
Comorbilidad estrés postraumatico; ansiedad social.
e También hay que reconocery evaluar la morbilidad de los cuidadores.
e Se debe prestar atencion adecuada a los temas de:
5.

Aspectos basicos

- Vivienda; econémicos /ingresos; atencion a la salud fisica.
— Apoyo practico.

Es necesario reconocer y abordar las necesidades evolutivas, sociales y
personales de los jovenes.

6. e Se debe proporcionar psicoeducacion a los pacientes, familiares y cuidadores
Intervenciones e Las familias deben recibir entrenamiento y apoyo sobre aspectos como pérdida
psicosociales y adaptacion, prevencion de recaidas, emocion expresada, etc.
* Son necesarias estrategias de prevencién de recaidas.
e Se debe disponer de Terapia cognitivo-conductual.
e Todos los pacientes deben realizar evaluacién ocupacional.
7. * Los pacientes necesitan apoyo en el empleo, educacion u otras ocupaciones

Educacion y ocupacion

dentro de los ambientes normales.
El logro de roles sociales normales debera ser la primera prioridad.

8

Se deberan encontrar, siempre que sea posible, alternativas al ingreso
hospitalario (ej. atencion a domicilio, unidades de respiro comunitario).

Cuando las necesidades indiquen un periodo de atencion lejos del hogar,

Cuidados en fase aguda este se proporcionara en ambientes seguros, adecuados a la edad y no
innecesariamente restrictivos.
* Se evitara el ingreso involuntario siempre que sea posible.
e Adoptary promover optimismo sobre la recuperacién es un principio cultural
esencial para el servicio.
9. e Elservicio debe ser sensible con las necesidades individuales relacionadas con
Estilo la cultura, género, edad, etc.
e Elservicio debe disefarse para ser accesible, aceptable y enganchar con las
necesidades de los jovenes.
e Las necesidades del servicio deben disefarse y administrarse usando una
aproximacion basada en la colaboracion con:
10. — Atencidn primaria; Servicios de salud mental de adultos; Salud mental

Colaboracion

infantil y del adolescente; Servicios sociales; Educacion; Pacientes
y cuidadores; Organizaciones juveniles; Servicios de Toxicomanias;
Administracion de justicia.

4.1.2.1. La deteccion temprana y los periodos de enfermedad sin tratar (DUI) y de psicosis
sin tratar (DUP)

Una de las principales justificaciones de la necesidad de intervenir en la psicosis desde su inicio es el hecho
de que las personas que la desarrollan pasan largos periodos de tiempo con sintomatologia psicética de
diferente modalidad, intensidad e interferencia en sus vidas sin recibir ning(n tipo de tratamiento. Estos pe-
riodos de demora pueden ir desde 6 meses hasta varios afios de media (Norman y Malla, 2001). Este periodo
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de espera no es inofensivo y suele traer como consecuencia una recuperacién posterior mas lenta e incompleta
de la psicosis, un aumento de la comorbilidad (especialmente depresién, consumo de téxicos y suicidio), un
deterioro de las relaciones sociales y familiares y un peor pronéstico (Marshall et al., 2005). Algunos autores
afirman ademas, que las limitaciones en la efectividad de las actuales modalidades de tratamiento psicosocial,
e incluso la misma cronicidad de la psicosis, son el resultado logico del fallo en la aplicacion de las modalidades
terapéuticas actuales a los momentos iniciales de la enfermedad (Johannenssen y Cols. 2000). Esta demora en
elinicio del tratamiento comprende dos momentos: el primero es el que va desde el inicio de los primeros sinto-
mas de enfermedad (entendidos éstos, como las primeras alteraciones conductuales y psicolégicas significati-
vas que cortan e interrumpen la normalidad del periodo premérbido del individuo) hasta el inicio de la psicosis
(entendido éste, como el momento de la aparicion de los primeros sintomas de intensidad psicética) y que se
conoce como el periodo de duraciéon de la enfermedad sin tratar (DUI). El segundo momento, es el periodo que
abarca desde el inicio de los primeros sintomas con un grado de intensidad psicético, hasta el momento en
que la persona empieza a recibir un tratamiento (entendido éste como farmacolégico) adecuado a su patolo-
gia. Este espacio de tiempo se denomina periodo de psicosis sin tratar (DUP), y su reduccién se considera un
objetivo prioritario para conseguir una mejor evolucién de la enfermedad (Larsen y Cols., 2001).

La confirmacion de la relevancia de este periodo temporal en la posterior evolucién de la enfermedad, abre
la puerta a la posibilidad de introducir estrategias encaminadas a la prevencion primaria indicada y a la
prevencion secundaria de la psicosis. Para ello, uno de los primeros objetivos sera conocer cuales son los
elementos que actGan como barreras para un reconocimiento inicial rapido y adecuado de la psicosis y que
impiden el posterior acceso de estas personas a los servicios sanitarios especializados que necesitan. Ba-
sandonos en el trabajo de Brunet y Birchwood (2010), entendemos que los ingredientes esenciales que
estan en la base de la demora en el inicio del tratamiento son mdltiples, tal y como se recogen en la figura
1, e incluyen:

(1) La demora en la identificacion de las experiencias psicéticas como tales en las personas que
las experimentan, y por tanto, la no percepcion de necesidad de ayuda. Suele producirse por las
caracteristicas propias de la sintomatologia, como su inicio lento e insidioso, y por las caracteris-
ticas fenomenoldgicas de las experiencias referenciales, alucinatorias o paranoides que dificultan
su atribucién interna; (2) La demora en la bisqueda de ayuda por la persona afectada o por sus fa-
miliares. Este retraso se relaciona con una serie de aspectos como la intermitencia de las experien-
cias, la cual facilita la idea de accidentalidad y temporalidad de las mismas, a la vez que minimiza
su relevancia; con el miedo a padecer una grave enfermedad y a la confirmacién diagnéstica; con
la vision negativa y estigmatizante de los servicios de salud mental y de sus profesionales; y con
una serie de creencias culturales o de pensamiento magico que no permiten ver a los sistemas sa-
nitarios convencionales como los mas indicados para tratar estos problemas; (3) La demora en la
identificacion de la psicosis por parte de los médicos de atencién primaria. Vinculada a la escasa
incidencia de la psicosis y a los pocos casos que se suelen atender por cada médico, a limitacio-
nes formativas, al poco tiempo disponible para cada paciente o a la confusion con caracteristicas
evolutivas de los jévenes o con el habitual consumo de drogas; (4) La demora en las derivaciones
desde los distintos entornos comunitarios hacia los servicios de salud mental, especialmente des-
de atencidn primaria. Las listas de esperay los problemas de coordinacion entre niveles sanitarios
dificultan el acceso rapido; (5) La demora desde los propios servicios de salud mental en el inicio
de un tratamiento adecuado una vez que la persona se encuentra dentro estos. Explicada por fac-
tores como la sobrecarga que padecen todos los equipos, por las creencias de los profesionales,
contrarias a la intervencion precoz o por la falta de preparacion de unos servicios no previstos para

estrategias preventivas y de intervencién precoz.
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FIGURA 1. Componentes de la demora en el tratamiento de la psicosis
(Adaptado de Brunet y Birchwood, 2010)
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Con el fin de conseguir subsanar estas barreras y de reducir el periodo de duracién de la psicosis sin tratar,
en la dltima década se han llevado a cabo una serie de iniciativas para mejorar los procesos implicados en
la deteccion pronta y adecuada de las personas con psicosis (ver tabla 2). Como se puede observar, para
llevar a cabo este esfuerzo, prevalecieron dos tipos de estrategias: unas, unifocales, centradas en mejorar
la deteccion y derivacion por los médicos de familia, y otras, con un estilo multifocal que combinaba campa-
flas multimedia dirigidas a la poblacion general para promover la identificacion temprana del trastorno y la
blsqueda rapida de ayuda con el trabajo especifico realizado con grupos profesionales concretos (especial-
mente médicos y profesores) para mejorar su capacidad de identificacion y derivacion a los servicios espe-
cializados de salud mental de estos casos iniciales de psicosis. En la revision sistematica de los resultados
de estas experiencias, se observa una reduccion importante de la DUP en las iniciativas TIPS y EPIP, pero no
en el resto. Entre los resultados mas sobresalientes obtenidos por estas iniciativas, destaca el descenso de
la severidad sintomética presentada por estos pacientes en su primer contacto con los servicios, la reduc-
cién en el acceso a los servicios desde dispositivos policiales o de emergencia sanitaria, y la consecucién
de la mejora de los indices de derivacion a los servicios especializados desde atencién primaria (Lloyd-
Evansy cols., 2011). Estos resultados nos muestran que las campaiias multifoco mas eficaces son aquéllas
que tienen una intensidad general mas alta, que utilizan mas medios de comunicacién, que se concentran
mayoritariamente en la poblacion general, ademas de en los colectivos profesionales concretos y que pone
un mayor énfasis en las conductas de identificacién, de blsqueda de ayuda y de cambio de actitud hacia la
psicosis. Estos cambios de actitud son clave, ya que los procesos de autoidentificacion y de conciencia de
necesidad de ayuda suponen la mitad de la demora, y esta, se produce dentro del propio paciente y bastante
antes de que se inicie la basqueda de ayuda en los servicios de salud.
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TABLA 2. Descripcion de iniciativas de deteccion temprana (Lloyd-Evans et al., 2011)

Grupos

Principal

Iniciativa  Localizacion  Duracion diana medio de Descripcion
comunicacion
P Taller a los MAP* incluyendo 15 minutos
Médicos de L g
Londres, 27 L Contacto de presentacién y un video de 10
LEOCAT atencion . . e o
UK meses S directo minutos. Ofrecimiento de seguimiento
primaria .
informal.
P Taller a los MAP incluyendo un video de
I Médicos de . .
Birmingham, 30 . Contacto 17 minutos y 15 minutos de preguntasy
REDIRECT atencion . L2 .
UK meses N directo respuestas. Sesion de repaso con video
primaria .
a los seis meses.
Contacto Pack de informacién para MAP
) Médicos de | directo, sobre signos, sintomas y servicio de
Dublin, 20 L .. : L
DETECT atencion Informacién intervencion temprana. Taller en grupo
Irlanda meses S - - . - )
primaria escrita o de 45 minutos incluyendo informacién,
audiovisual preguntas y respuestasy vifietas de casos
Establecimiento de un equipo de
Melbourne, Proveedores | Configuracién | intervencién temprana. Educacion
EPPIC1 . 8 meses . . . . . oo
Australia de servicios | del servicio comunitaria y redes inespecificas
utilizadas.
Equipos de intervencién temprana
establecidos. Folletos repartidos a
Contacto 110.000 hogares, campaiia dg RubllCIdad
. en radio, prensa, cine y television.,
directo, o R s
L distribucién de hojuelas. Visitas a
Rogaland Informacion los colegios 2 veces por trimestre
TIPS ’ 4 afnos Multifoco escrita o - P ’
Noruega L educacién sobre sintomas y como
audiovisual, ..
y L contactar con los servicios a profesores
Configuracién s
. y alumnos. Seminario de tres a cuatro
del servicio - -
horas de entrenamiento a profesionales
de la salud y carta seguimiento a los seis
meses a MAP.
Equipo mévil de evaluacién establecido.
12 sesiones educativas al equipo
Contacto educativo y a los alumnos en 6 colegios,
Melbourne 15 directo, promocion de bisqueda de ayuda y
EPPIC 2 L Multifoco Informacién descripcién de sintomas. Envio de video
Australia meses .
escrita o a 300 MAP. Correos cada 6 meses.
audiovisual Tres talleres con 9o MAP de educacion
sobre psicosis. Relaciones similares con
consejeros y mediadores juveniles.
Contacto Campaiia pablica con posters y hojuelas.
. directo, Pelicula en television y cines de los
Ontario, . .. . .. .
PEPP = Multifoco Informacion campus universitarios. Reuniones
Canada 2 afos - . P
escrita o mensuales con los colegios. Envio de
audiovisual folletos y contacto telefonico con MAP.
Contacto Campana de publicidad en radio, prensa
directo, y posters, distribucion masiva de tarjetas
Informacion postales, docudrama televisivo y en radio
EPIP Singapur 2 afos Multifoco escrita o sobre la psicosis, campaia con famosos,
audiovisual, forums publicos, Web y linea telefénica de
Configuracion | contacto. Talleres y charlas a MAP noticias
del servicio bimensuales a MAPy colegios.

* MAP, médicos de atencion primaria.




’ INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 46

4.1.2.2. El periodo critico y la recuperacion inicial de la psicosis

La recuperacion psicoldgica de la psicosis se entiende actualmente, como el establecimiento de una identi-
dad positiva, el desarrollo de una vida plenay significativa, y la consecucién de esperanzay auto-determina-
cion Este proceso necesita de cuatro componentes clave para poder llevarse a cabo: (1) encontrary mantener
la esperanza, (2) restablecimiento de una identidad positiva, (3) encontrar significado a laviday (4) asumir la
responsabilidad sobre su propia vida (Andresen, Oades, y Caputi, 2003). Pues bien, una variable clave para
poder acceder a esta recuperacion deseada es el estilo de recuperacion que genere la persona tras su primer
episodio psicético. Existen dos principales formas de reaccién psicolégica ante la psicosis. Una integradora
y otra negadora. Estos estilos de respuesta a la enfermedad son especialmente relevantes por el impacto
que han demostrado tener en su curso y resultado. El estilo de encerramiento se caracteriza por los esfuer-
zos para aislar la experiencia psicética de la experiencia vital, por un desinterés hacia cualquier aspecto
relacionado con la enfermedad y por negarse a investigar las experiencias psicéticas que se han tenido y no
querer implicarse con los demas en la exploracion de esas experiencias. Bajo este estilo, solamente se tiene
conciencia de los aspectos negativos de la psicosis y se mantiene un patrén mental de gran rigidez cogniti-
va. Por el contrario, el estilo de integracion conlleva la incorporacion de la psicosis dentro de su experiencia
vital como una circunstancia mas de su existencia, el mantenimiento de una conciencia de continuidad de la
actividad mentaly personalidad tras la psicosis con la etapa anterior no psicética de su vida, la sensacién de
propiedad sobre sus producciones psicéticas, la utilizacion de estas experiencias psicéticas como fuente de
conocimiento sobre si mismo, la blisqueda de ayuda de los demas, y un patron mental caracterizado por la
flexibilidad cognitiva (McGlashan, 1987).

Este proceso encaminado hacia el desarrollo de estilos de recuperacion integradores, se podria conseguir
con mas facilidad y eficiencia, si concentrasemos nuestras intervenciones durante el “periodo critico” que se
produce en los 3 a 5 primeros afios de la enfermedad, y dirigiésemos nuestras intervenciones hacia las tres
grandes areas que interactdan a lo largo de toda la psicosis: sintomas, funcionamiento psicosocial y funcio-
namiento psicolégico (Birchwood, Todd y Jackson. 1998). Esta etapa inicial proporcionaria el mejor momento
para la prevencion secundaria de la psicosis limitando o impidiendo la morbilidad y su discapacidad asocia-
da. Estas nuevas modalidades de intervencion, se tendran que dirigir hacia la plenitud de la recuperacién
sintomatica de un primer episodio de psicosis. Deberan ademas, juntarse con una recuperacién emocional
que incluya el desarrollo de habilidades personales de aceptacién, comprension, autorreflexion y conciencia
introspectiva; que agilice la superacion de los aspectos estigmatizantes y traumaticos relacionados con la
sintomatologia experimentada durante el episodio psicético (referencialidad, delirios persecutorios, aluci-
naciones auditivas, etc.), y vinculado a las experiencias dolorosas ligadas al tipo de intervencién y cuidados
proporcionados durante la crisis (ingreso involuntario, contencién y aislamiento hospitalario, etc.). De este
modo, la persona afectada de psicosis podra ponerse en situacién de retomar sus distintos roles personales
y sociales en el menor plazo de tiempo posible y con las mejores expectativas de logro alcanzables para
continuar su desarrollo social y profesional (Lemos y cols., 2010).




’ INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 47

4.2. LA PREVENCION EN LA PSICOSIS: PROGRAMAS Y SERVICIOS DE INTERVENCION TEMPRANA

4.2.1. Prevencion primaria indicada. Deteccion y tratamiento en la fase de alto riesgo de
desarrollo de psicosis (prodrémica)

El hecho de que la mayoria de las personas que desarrollan una psicosis, pasen previamente por un largo
periodo de tiempo en el que van experimentando vivencias de tipo psicético, de una manera atenuada y
prolongada, ha dado pie, a que a lo largo de los afios 90 surgiesen una primera generacion de estudios
experimentales que intentaron definir qué tipo de caracteristicas o perfiles podrian tener estas personas.
Posteriormente, en la primera década de este siglo, se pasé a una segunda generacién de estudios en los
que se intentaba evitar o demorar el inicio de la psicosis con la aplicacién de una serie de tratamientos ex-
perimentales. Esta era, pionera en la investigacion sobre la etapa prodrémica de la psicosis, se inicié con
el disefio de los criterios de alto riesgo para desarrollar una psicosis y con la validacién de los instrumentos
de evaluacién adecuados para su medida. A continuacion, se desarrollaron investigaciones para observar
las tasas de conversidn a las psicosis de estas cohortes de estados mentales de riesgo, seguidos de manera
naturalistica, y se buscé la identificacién de predictores de conversion a la psicosis, para por Gltimo, llegar
a los estudios de investigacion sobre la bisqueda de tratamientos que pudiesen abortar o demorar el inicio
de la enfermedad (Correll y cols., 2010). La idea central de la intervencion temprana en la fase prepsicética,
es que si se pudiesen reconocer claramente, y de manera prospectiva, esas sefiales de alarma que preceden
al desarrollo del primer episodio psicético, y se pudiese instaurar algiin tipo de tratamiento en esta fase,
entonces se podria minimizar la discapacidad, se podria conseguir una mejor recuperacién antes de que se
afianzasen los sintomas de la psicosis y el pobre funcionamiento que los acompaiia y surgiria la posibilidad
de prevenir, demorar o mejorar el inicio de un trastorno psicético (Yung, y cols., 2007).

Para detectar a aquellas personas en situacion de riesgo, y reducir el riesgo de falsos positivos en la identi-
ficacion, se desarrolla una estrategia de aproximacién basada en la combinacion de factores de riesgo (an-
tecedentes familiares de psicosis en primer grado, presencia de rasgos esquizotipicos en el paciente), con
factores de estado de riesgo (edad entre 16 y 30 afos, presencia de sintomatologia psicética atenuada, de-
terioro de funcionamiento social). Asi, aquellas personas que estan experimentando cambios subumbral en
sus estados mentales que pueden sugerir la presencia de un proceso psicético emergente, pero que alin no
estan experimentando unos niveles de trastornos agudos y diagnosticables como psicosis. Estos sintomas
psicéticos subumbral, sin intensidad psicética, (ej. contenidos inusuales del pensamiento, suspicacia, ideas
referenciales no delirantes, ideas sobrevaloradas, percepciones anémalas y comunicacién desorganizada)
se conceptualizan como “estados mentales de alto riesgo”, ya que su presencia no predice el inevitable de-
sarrollo de la enfermedad. A diferencia del tradicional concepto de prédromo que siindicaria la presencia del
inicio de la enfermedad y el inevitable desarrollo posterior de la misma. Como resultado de esta estrategia
surgen los criterios para la identificacién de jovenes en situacién de ultra riesgo de desarrollo de psicosis
(UHR). Estos criterios se han ido refinando desde sus primeras presentacionesy en su Gltima version se con-
centran en torno a tres grupos de riesgo obtenidos por medio de la Entrevista para la evaluacion integral de
los estados mentales de alto riesgo (CAARMS):

Grupo 1. Vulnerabilidad. Pertenecen a este grupo de riesgo aquellos jovenes con un familiar de
primer grado con trastorno psicético o aquellos otros que padecen un trastorno esquizotipico de
personalidad y que presentan una significativa reduccién en su funcionamiento social de manera
sostenida, durante al menos un mesy no mas alla de cinco afos. Esta pérdida de funcionamiento
se operativiza a través de una pérdida del 30 % respecto del funcionamiento premérbido en la
escala de Evaluacion global de funcionamiento (GAF).
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Grupo 2. Sintomas psicéticos atenuados. Supone la presencia de al menos uno de los siguientes
sintomas: trastornos en el contenido del pensamiento, anomalias perceptivas y/o comunicacion
desorganizada con una severidad y frecuencia sintomatica variable segln qué tipo de sintomay
definiday escalada en la CAARMS, que se han dado en al menos dos ocasiones durante una sema-
nay que han estado presentes a lo largo del Gltimo afio y no mas alla de 5 afios.

Grupo 3. Sintomas psicéticos breves, limitados e intermitentes. Presencia transitoria de sintomas
psicéticos (trastornos del contenido del pensamiento, anomalias perceptivas o comunicacién des-
organizada). Cada episodio dura al menos una semanay los sintomas remiten espontaneamente
en cada ocasion. Estos sintomas ocurren a lo largo del (ltimo afo y no han estado presentes mas
alla de 5 anos.

Desde estos planteamientos, se ha producido el desarrollo progresivo y creciente de programas de investi-
gaciony de clinicas de tratamiento de esos estados prepsicéticos a lo largo de todo el mundo, y se ha creado
la Red Internacional de Investigacion en Prodromos (IPRN). Cada una de estas nuevas iniciativas de investi-
gacion y tratamiento de las fases prodromicas de la psicosis tiene sus rasgos propios, pero a la vez, se pue-
den detectar una serie de elementos comunes en todos estos programas de investigacion clinica (McGorry,
Young y Phillips, 2003; Phillips y cols., 2005):

a. Todos los centros intentan identificar jovenes en situacion de alto riesgo de desarrollar una psi-
cosis en un futuro cercano, utilizando estrategias educativas y de captacién centradas en la co-
munidad.

b. Entodos los servicios se utiliza una combinacion de factores de estados mentales de riesgo y
factores de riesgo genéticos o de rasgo.

c. Labasqueda de ayuda por parte del paciente es una condicién necesaria para la entrada en estos
programas. No se trabaja con aquellas personas que estan asintomaticas o que no demandan
ayuda.

d. Estos centros o programas se financian habitualmente por medio de becas de investigacion,
siendo aln un elemento raramente estable dentro del sistema de servicios de salud mental.

e. Todos los centros proporcionan un servicio clinico ademas de investigary de evaluar las interven-
ciones.

f.  Existen dos focos clinicos diferenciados pero que se superponen: el manejo de las dificultades
actuales y la monitorizacion y posible prevencion o atenuacion de la psicosis emergente.

g. Donde se ofrece la utilizacion de medicacion neuroléptica, la norma es el uso de dosis bajas de
neurolépticos atipicos.

h. Los servicios estan vinculados a servicios de psicosis temprana o proporcionan ellos mismos
tratamiento para los primeros episodios psicéticos.

i. Lastasasde transicion a la psicosis son comparables a través de todos los centros, abarcando un
rango de entre el 22 %y el 54 % en un periodo de un afio.

A continuacion, presentamos brevemente los centros y programas internacionales pioneros mas relevantes
en el estudio de la fase prepsicética. Esta exposicion ilustra perfectamente cdmo se realiza el trabajo en esta
etapa, y a la vez, refleja el estado de conocimiento y los resultados clinicos que estan consiguiendo hasta
estos momentos con sus investigaciones estos centros de referencia mundial (para un estudio mas extenso
y minucioso véase Correlly cols., 2010 0 Schultze-Luttery cols, 2011).
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4.2.1.1. La Clinica para la Valoraciéon Personal y Evaluacion de Crisis (PACE)

Este servicio fue la primera clinica surgida en el mundo para la investigacion y tratamiento de las personas con
un alto riesgo de desarrollar psicosis. Surge en 1994 como una seccién de un amplio programa de investigacion
en psicosis temprana asociado al Centro de Prevenci6n en Intervencion en Psicosis Temprana (EPPIC) en Mel-
bourne, Australia, y se convertira en el centro internacional de referencia para el estudio prospectivo de la fase
prodrémica de la psicosis. La definicion de sus grupos de alto riesgo (UHR), sera el criterio mayoritariamente
adoptado por otros centros en el desarrollo de sus investigaciones. Como programa de investigacion tiene
tres objetivos centrales: El primero, mejorar la comprension de los procesos neurobioldgicos y psicosociales
existentes en la fase prepsicética que contribuyen al inicio de la psicosis aguda, y establecer criterios que per-
mitan detectar a aquellas personas que se encuentren en una situacion de alto riesgo de poder desarrollar una
psicosis dentro de un corto periodo de tiempo. El segundo, consiste en desarrollar intervenciones psicolégicas
y farmacolégicas que impidan o demoren el transito a la psicosis, y a la vez, evaluar su grado de seguridad
y eficacia en esta fase. El Gltimo objetivo va encaminado hacia el establecimiento de unos servicios clinicos
accesibles y adecuados para estos jovenes de riesgo. Esta clinica llev a cabo el primer ensayo clinico de trata-
miento en un grupo de personas en alto riesgo de psicosis combinando bajas dosis de neuroléptico con terapia
cognitivo-conductual (Edwards y McGorry, 2004, Phillips y cols., 2002).

4.2.1.2. Clinica para la Prevencion por medio de la Educacién, Identificacion y
Manejo del Riesgo (PRIME)

La clinica PRIME surge en 1999 en New Haven, Estados Unidos, en la facultad de medicina de la universidad
de Yale. Nace como una clinica para pacientes ambulatorios con sintomatologia prodrémica de psicosis. Su
finalidad es intentar identificar y monitorizar los signos de riesgo de trastorno psicético, reducir sus sinto-
mas, y conseguir una mejor comprensién del desarrollo de la psicosis. Para ello, utiliza evaluaciones clinicas
detalladas para la clarificacion diagnéstica, evaluacion neurolégica y neuropsicolégica, monitorizacion lon-
gitudinal de psicopatologiay participacion en ensayos clinicos o estudios relacionados con el funcionamien-
to de la imagen cerebral. Fomenta también la educacién a través de colaboraciones con los colegios y otras
instituciones comunitarias con el fin de desarrollar una mayor conciencia de los sintomas prodrémicos y de
las mejores maneras de manejarlos. Este centro de investigacion realizé el primer estudio clinico controla-
do multicéntrico y doble ciego de una medicacién neuroléptica (olanzapina) versus placebo en pacientes
demandantes de ayuda y sintomaticos que cumplian criterios de sindrome prodromico de psicosis. Los cri-
terios de riesgo utilizados por este grupo de investigacion estan basados en los grupos de riesgo descritos
en la clinica PACE, con ligeras modificaciones. Describen asi tres tipos de sindromes prodrémicos: sindrome
psicotico breve intermitente, sindrome con sintomas positivos atenuados y sindrome de riesgo genético y
disfuncion global. Para la deteccion de estos sindromes desarrollan la SIPS, Entrevista Clinica Semiestructu-
rada para Sindromes Prodrémicos, (McGlashan y cols., 2003).




’ INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 50

4.2.1.3. El Programa de Reconocimiento y Prevencion de Hillside (RAP)

El programa de Reconocimiento y Prevencion del Hospital Hillside (RAP) en Nueva York consta de una clinica
de tratamiento de adolescentes con prodromosy de una serie de proyectos de investigacion sobre alto ries-
go de desarrollar psicosis y sobre su tratamiento. Desarrollan dos lineas de investigacion en alto riesgo, una
clinica y otra genética, con la finalidad de identificar predictores prodrémicos y neurocognitivos de esqui-
zofrenia. El proyecto de alto riesgo se centra en jovenes hermanos, de 14 a 22 afos, con alto riesgo por ser
hermanos de pacientes jovenes con esquizofrenia. El estudio clinico, por su parte, consiste en la evaluacién
prospectiva de adolescentes de 14 a 22 afios que presentan signos y sintomas considerados como prodré-
micos de la esquizofrenia. Sus servicios incluyen evaluacion clinica para clarificacién diagnosticay planifica-
cién del tratamiento, evaluaciéon neurocognitiva, estudios de imagen cerebral, tratamiento farmacolégico y
terapias individuales, familiares o de grupo incluyendo terapia cognitivo-conductual, terapia interpersonaly
entrenamiento en habilidades sociales. Para llevar a cabo su proceso de seleccién de jovenes con alto riesgo
clinico de psicosis utilizaron la SOPS, escala de sintomas prodrémicos (Cornblatt y cols., 2004).

4.2.1.4. El Estudio de Evaluacion de la Deteccion e Intervencion Temprana (EDIE)

En Reino Unido se disefa la primera prueba aleatorizada que pretendia evaluar la eficacia de un tratamiento
psicolégico, en este caso la terapia cognitiva, en la prevencion de la transicién a la psicosis en personas de
alto riesgoy que buscan ayuda para tratar su trastorno (Morrison y cols., 2002). La captacién de pacientes se
realiza desde distintos tipos de recursos comunitarios que incluyen equipos de atencién primaria, servicios
de orientacion educativa, servicios de urgencias, organizaciones de voluntarios, etc. En cada una de estas
organizaciones se impartieron talleres formativos a su personal para mejorar el reconocimiento y el proceso
de derivacion al programa. Los resultados indican que una intervencién cognitiva de 6 meses es efectiva
para reducir la severidad de los sintomas psicéticos subclinicos y para reducir la transicion a la psicosis en
un periodo de un afio en personas de alto riesgo que buscan tratamiento para este tipo de molestias psiqui-
cas. Posteriormente desarrollan EDIE-2, un estudio multicéntrico cuyos resultados estan a punto de conocer-
se, con el fin un triple objetivo: estudiar la efectividad de la terapia psicologia (cognitiva) en la reduccién de
la severidad de las experiencias psicéticas atenuadas y en el malestar que estas producen en pacientes de
alto riesgo; reducir la tasa de transicién a la psicosis y ampliar la base de evidencia actual para el desarrollo
de mejores practicas en la intervencion en personas con riesgo de psicosis (Morrison y cols., 2011).

4.2.1.5. El Centro de Reconocimiento y de Intervenciéon Temprana para Crisis Mentales (FETZ)

Surge en Colonia combinando estrategias clinicasy cientificas para la investigacion de las fases prodrémicas
de la psicosis. Es el segundo servicio mundial de intervencion temprana y forma parte destacada de la Red
Alemana de Investigacion en Esquizofrenia.

Este proyecto multicéntrico lleva a cabo la deteccion y reconocimiento precoz de personas en alto riesgo
de psicosis combinando dos tipos de estrategias. Por una parte, desarrolla un programa de concienciacién
para servicios de psiquiatria, de atencion primaria de salud, para familiares de pacientes con esquizofrenia,
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para servicios de apoyo a jovenes y para poblacién general, proporcionando informacién sobre los sintomas
precoces de esquizofrenia y la necesidad de intervenir tempranamente. Por otro lado, utiliza una aproxima-
cion para identificar las personas de alto riesgo basandose en el Inventario de Reconocimiento Temprano
(ERIraos). Esta prueba indica si un individuo en riesgo de psicosis se encuentra en un estado prodrémico
inicial o tardio. Estado prodromico inicial. Se define por la presencia de uno o mas déficits perceptivos y
cognitivos experimentados subjetivamente (sintomas basicos) y aparecidos en los Gltimos tres meses varias
veces a la semana (interferencia o bloqueo de pensamiento, trastornos de la recepcién del lenguaje, trastor-
nos perceptivos auditivos, etc.) y/o una reduccién de al menos 30 puntos en la GAF dentro del Gltimo afio y
al menos uno de los siguientes factores de riesgo: familiar de primer grado con esquizofrenia o trastorno del
espectro esquizofrénico o bien complicaciones pre o perinatales. Estado prodromico tardio. Este estado es
similar a los grupos de ultra alto riesgo de la clinica PACE, y exige la presencia de al menos un sintoma psic6-
tico atenuado en los dltimos tres meses varias veces a la semana. Para cada estadio se utilizan tratamientos
diferenciados. (Hafnery cols., 2004).

Hemos repasado brevemente el estado en que se encuentra la investigacion en torno a la deteccion y tra-
tamiento de pacientes en alto riesgo de desarrollar una psicosis, y aunque todavia estamos en un nivel de
conocimiento absolutamente preliminar, coincidimos con McGorry, Yung y Phillips (2003) en que ya existen
una serie de ensefanzas validas hasta estos momentos y que son las siguientes:

a. Es posible proporcionar acceso e implicar en cuidados clinicos a un subconjunto de gente joven
con un riesgo sustancialmente elevado de desarrollar un primer episodio psicético.

b. Sepueden desarrollar criterios operativos validos y fiables para definir estados de ultra alto ries-
go de transicién temprana a la psicosis.

Hasta ahora, los criterios clinicos parecen ser los mejores predictores inmediatos de transicion.

d. Se puede discutir abiertamente sobre los problemas y riesgos de futuros trastornos, esquizofre-
nia y psicosis, tanto con los pacientes como con las familias, cuidandose el clinico de no mani-
festar una actitud pesimista o de nihilismo terapéutico.

e. Se pueden minimizar las secuelas del etiquetado y el estigma creando un ambiente juvenil amigable
combinado con una actitud optimista y realista sobre el tratamiento de los trastornos psicéticos.

f.  Estafaseclinica esdinamicay la progresion hacia la psicosis no parece predeterminada. También
parece posible, al menos, demorar la progresion hacia la enfermedad en un porcentaje de casos.

g. Los términos ultra alto riesgo o estados mentales de alto riesgo reflejan mejor el foco clinico de
este trabajo que el término prédromo. El término que se elija debe dejar claro que estamos tra-
tando con un estado clinico que indica riesgo.

h.  Existe un amplio rango de intervenciones psicosociales y biolégicas que son probablemente efectivas.

i. Latasa base de transicién ha sido relativamente reproducible a lo largo de varios centros, pero
alin se observan fluctuaciones en estos indices. Esto quizas refleje las diferencias en las fuentes
de derivaciony en la determinacion de los umbrales asi como en la interpretacién de los criterios
por parte de los evaluadores individuales o por los distintos centros.

Con todo, el debate sigue avanzando y en estos momentos esta situado en la inclusién de una adaptacion
de estos criterios de ultra alto riesgo en el proximo DSM-5 bajo la categoria de Sindrome de sintomas psic6-
ticos atenuados (Yung y Nelson, 2011) y en si estas formas de intentar acercarse a una prevencién primaria
de la psicosis son o no adecuadas. Podriamos sintetizar las posturas al respecto en torno a dos perspectivas
enfrentadas. Una, afirma que la mejor esperanza para la intervencion temprana en los trastornos psicéticos
se basa mas en medidas de salud pablica para la poblacién general que en intentar diagnosticar riesgo en
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personas que tendran una baja incidencia de futuras psicosis. Quienes defienden esta postura se muestran
contrarios a crear una clase diagnéstica que no define sin ambigiiedad un grupo especifico, tratamiento o
resultado, y que no afiade valor ni a los pacientes ni a sus familias. La otra opcién, afirma que ya existe sufi-
ciente evidencia para el sindrome de psicosis atenuada como un sindrome clinico con validez predictiva para
establecer esta clase diagndstica, y sostiene ademas, que un nuevo diagnostico DSM-5 pondria la atencion
en este sindrome y estimularia la adquisicion creativa de nuevo conocimiento que cambiaria la vida de las
personas afectadas (Carpenter y Van Os. 2011).

4.2.2. La prevencion secundaria en la psicosis. Principales modelos y servicios

Los programas de intervencion temprana en psicosis estan habitualmente formados por equipos interdisci-
plinarios que proporcionan una amplia serie de servicios integrados que suelen incluir educacion pablica,
evaluaciones amplias y rapidas, manejo clinico de casos, e intervenciones grupales. Las intervenciones es-
pecificas incluyen generalmente farmacoterapia, psicoeducacién, manejo de estrés, prevencién de recai-
das, solucion de problemas, consejo de apoyo y rehabilitacion social y laboral. También suelen disponer de
servicios de terapia familiar y terapia cognitiva. La figura 2 muestra un modelo de servicio de intervencién
temprana eficaz (Singh y Fisher, 2005). A continuacién describiremos brevemente una seleccién de aquellos
programas que nos parecen mas relevantes y representativos para ilustrar como funcionan estos servicios.

FIGURA 2. Modelo de servicios de intervencion temprana eficaces. Singh y Fisher (2005)
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4.2.2.1. El Centro de Prevencion e Intervencion en Psicosis Temprana (EPPIC)

Es el centro decano de la intervencién temprana y ha servido de modelo para miltiples iniciativas interna-
cionales que han surgido posteriormente siguiendo en gran medida sus pasos. Se trata de un servicio multi-
componente desarrollado para tratar las necesidades de pacientes en las primeras fases de un episodio psi-
cotico. Atiende a un area de 1.025.000 habitantes aproximadamente con una edad media de 22 afios. Es un
servicio que tiene como objetivo la reduccidon del nivel de morbilidad primaria y secundaria en los primeros
episodios psicadticos a través de una doble estrategia. Por un lado, identificar a los pacientes lo mas pronto
posible tras el inicio de la psicosis, y por otro lado, proporcionar un tratamiento intensivo de hasta 18 meses
estructurado por etapas (Edwards et al., 2000).

Este servicio haido evolucionando desde sus origenes y en estos momentos esta dotado de una amplia serie
de componentes integrados (Edwards y McGorry, 2004). Estos incluyen:

e Un equipo movil de evaluacion y tratamiento (YAT). Es el primer punto de contacto con el EPPIC. Ofrece
evaluacién inmediata de las primeras presentaciones e intervencion en crisis y tratamiento comunitario
breve cuando se requiere.

e Actividades de prevencion, promocién y atencion primaria.
e Unaunidad de hospitalizacién dotada con 16 camas.

e Unaclinica para la fase prodrémica (PACE). Descrita anteriormente, destinada a la identificacion y trata-
miento de jovenes en alto riesgo de desarrollar una psicosis.

e Trabajo con familias. Incluye grupos multifamiliares y trabajo familiar individual, asi como la participa-
cién de familias dadas de alta o actuales que puedan servir de apoyo para ayudar a otras familias.

e Un programa de tratamiento grupal. Contextualizado y adaptado a las necesidades individuales, incluye
grupos agudos, de recuperaciony de focalizacién organizados en torno a cuatro médulos grupales: progra-
mas vocacionales, expresion creativa, recreativo-socialy promocién de la salud y desarrollo personal.

e Una clinica para la recuperacion prolongada (TREAT/STOPP). Dirigida a acelerar la recuperaciony a pre-
venir el establecimiento de resistencia al tratamiento a través de la identificacién temprana de quienes
experimentan un proceso de recuperacion prolongada.

e Un programa de servicios estatales. Tiene como objetivo ayudar a otros centros externos del estado a
incorporar un enfoque de la atencién temprana a los servicios clinicos a través de educacién y formacién
de personal, elaboracién de materiales de apoyo y desarrollo de modelos de practica locales. Es ade-
mas, el director del proyecto nacional de psicosis temprana del gobierno australiano (NEPP).

4.2.2.2. El Servicio de Intervencion Temprana de Birmingham (EIS)

Es un servicio especifico para jovenes con un primer episodio psicético que ha desempefiado un papel fun-
damental para el desarrollo actual de los servicios de intervencidon temprana en Reino Unido y es referente
mundial dentro de este campo. Esta formado por equipos interdisciplinares de urgencia psiquiatrica y tra-
tamiento domiciliario 24 horas al dia, servicios de enlace y atencién primaria, seguimiento activo y ser-
vicios de recuperacion y rehabilitacion. Utiliza tratamientos biopsicosociales protocolizados que incluyen:
tratamiento farmacolégico a dosis bajas, terapia cognitiva para delirios y alucinaciones, terapia cognitiva
dirigida a mejorar la adaptacion y reducir la comorbilidad, intervenciones psicosociales para problemas de
toxicomanias y formacién prelaboral.
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En estos momentos el servicio esta estructurado en torno a cuatro componentes integrados (Birchwood,
2005):

e Equipo de deteccion e intervencion temprana (ED: IT) Surge en el 2002 para la deteccion y tratamiento
de jovenes en situacion de alto riesgo de desarrollar una psicosis. Esta integrado en el Estudio Europeo
para la prediccion de la psicosis.

e Equipos de accion comunitaria de largo alcance. Equipos comunitarios organizados en torno a la figura
del gestor de caso que son el nicleo del servicio de intervencién temprana y que realizan los cuidados
integrales de los primeros episodios psicéticos.

e Programas vocacionales. Evaltan las necesidades de formacién y empleo de los pacientes y motivan la
practica de actividades o bisqueda de trabajo. Proporcionan un programa prevocacional para quienes
aln no estan en condiciones de trabajar que incluye actividades estructuradas como habilidades de vida
diaria, artes y oficios, tecnologia de la informacién, etc.

e Unidades de acogida. Casas dentro de la comunidad con 4-6 camas donde los pacientes viven aut6-
nomamente. Permiten cuidados ante situaciones de riesgo de recaida, en problemas de adherencia o
cambio de tratamiento, en casos de crisis familiares, cuando los cuidadores necesitan un descanso de
sus cuidados y tras los ingresos hospitalarios para acortar la estancia en la unidad de agudos.

Este servicio ha sido esencial para el desarrollo del plan del sistema nacional de salud del Reino Unido que
contempla una reforma radical del sistema de salud mental y que dispone entre otras medidas, de la crea-
cién de 50 servicios especializados de intervencion temprana para el tratamiento y apoyo activo en la comu-
nidad de estos pacientes y de sus familias. Cada uno de estos servicios esta pensado para atender en torno
a 150 nuevos casos por aio durante un periodo de tres afios para cada paciente (Josephy Birchwood, 2005).

4.2.2.3. El Proyecto de Tratamiento e Identificacion Temprana de la Psicosis (TIPS)

El proyecto TIPS es un estudio prospectivo multicéntrico longitudinal disefiado para observar si la identifica-
ciéon tempranay el adecuado tratamiento del primer episodio de psicosis producen un mejor pronéstico a lar-
go plazo. Para ello, se comparan los pacientes de primer episodio en Rogaland (Noruega), que sera el grupo
experimental que aplicara el programa de intervencién temprana con un grupo control histérico y con otros
dos grupos control mas, que seguiran con el formato de tratamiento convencional hasta entonces en los ser-
vicios de salud mental (Johannessen y cols., 2000; Larsen y cols., 2000). Su objetivo fundamental es reducir
el tiempo de enfermedad que pasan los pacientes sin recibir tratamiento (DUP) y observar los efectos de
esta reduccion en el posterior cursoy prondstico por medio de un sistema especifico de detecciéon temprana.

El programa consta de dos elementos:

e Un programa educativo. Dirigido a tres objetivos diferentes: la poblacién general, los colegios y los pro-
fesionales de la salud. Para la poblacion general se llevo a cabo una campaiia divulgativa en radio, cine,
television y prensa para que la gente identificase los signos tempranos de la psicosis y buscase ayuda
inmediatamente. Para los colegios se realizé una campaiia informativa que incluia cursos obligatorios
para personal educativo, programas educativos para profesores y alumnos y edicién de material audio-
visual sobre psicosis. Para los profesionales sanitarios se desarrollé un programa educativo que incluia
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conferencias de presentacion y descripcion del programa, un manual de evaluaciéon de sintomas psicéti-
cos, videos con casos ilustrativos y discusion de casos clinicos.

e Equipos de deteccion temprana. Son multidisciplinares y trabajan en colaboracion con las unidades de
salud mental considerandose un elemento mas de los servicios de salud mental convencionales. Se
encarga de facilitar el acceso a los servicios, realizar la evaluacion diagnéstica y aplicar el protocolo de
tratamiento durante un periodo de al menos dos afios que incluye: (1) Psicoterapia flexible de apoyo de
orientacién dindmica con frecuencia semanal y seguimiento activo, (2) Un protocolo estandar de medi-
cacion a dosis bajas de neurolépticos atipicos y (3) Trabajo con familias centrado en la solucién de pro-
blemas y la psicoeducacion a través de grupos multifamiliares, talleres familiares y sesiones familiares
individuales.

4.2.2.4. El estudio de identificacion y tratamiento temprano de jovenes
pacientes con psicosis (OPUS)

Es un estudio prospectivo realizado en Dinamarca con un doble objetivo: comprobar si la educacion y la
colaboracion intensiva con atencién primaria de salud y con otros dispositivos sociales reduce el tiempo
de demora en el inicio del tratamiento de la psicosis y si un formato de tratamiento asertivo comunitario
adaptado a los primeros episodios de psicosis puede modificar su curso y resultado. Ha realizado la primera
prueba aleatorizada controlada que compara el efecto de un formato de asistencia temprana con otro basado
en la asistencia estandar habitual. (Jorgensen y cols., 2000). El tratamiento estandar incluye los cuidados
habituales utilizados en los servicios daneses de salud mental para el tratamiento de los primeros episodios
psicoticos. El programa de tratamiento integrado se realiza durante dos afios y consta de los siguientes
elementos:

e Unprograma de deteccion temprana. Se trata de un programa educativo similar al descrito en el progra-
ma TIPS, dirigido a médicos, profesores, servicios sociales, asociaciones de jévenes, etc. y a promocio-
nar una rapida derivacién al servicio de intervencién temprana.

e Un programa de tratamiento asertivo comunitario modificado. Incluye la asignacion de un gestor de
casos para 10 pacientes, utilizacién de medicacién neuroléptica a dosis baja, tratamiento familiar psi-
coeducativo y entrenamiento en habilidades sociales. El tratamiento multifamiliar psicoeducativo inclu-
ye sesiones unifamiliares sin paciente, grupos psicoeducativos sin paciente y grupos multifamiliares con
pacientes. El entrenamiento en habilidades sociales se adapta a las necesidades de pacientes incluyen-
do un entrenamiento en grupo de mddulos relacionados con medicacién, automanejo, afrontamiento de
sintomas, habilidades de comunicacion y de solucién de problemas y un entrenamiento individual en
habilidades de vida diaria.

4.2.2.5. El programa de intervencion temprana de Calgary (EPP)

Surge con el objetivo de identificar precozmente las psicosis, reducir la demora en el inicio del tratamiento,
reducir los sintomas psicéticos y la morbilidad secundaria, reducir la frecuencia y severidad de las recaidas,
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promover el desarrollo psicosocial normal de los pacientes en su primer episodio psicético y reducir la carga
familiar (Addington y Addington, 2001). Para ello ofrecen un tratamiento durante tres afios estructurado en
torno a cinco areas:

e Manejo de casos. Asignacion de un psiquiatray de un responsable de caso que lleva a cabo la coordina-
cién del programa a través de los distintos recursos comunitarios utilizados y que realiza ademas tareas
de apoyo y educacion.

e Tratamiento farmacoldgico. Neurolépticos atipicos a dosis bajas.

e Terapia cognitivo-conductual. Se aplica individualmente en dos modalidades, una dirigida a la reduccién de la
comorbilidad y a la adaptacidn a la psicosis y otra dirigida a la reduccion de la sintomatologia positiva.

e Terapia de grupo. Desarrolla distintos tipos de grupos con objetivos especificos cada uno: educacién
sobre psicosis, grupo de recuperacion, sobre buena salud, grupos sobre consumo de drogas, y para la
reincorporacion al estilo de vida habitual.

e Intervenciones familiares. Intervencion psicoeducativas unifamiliares, 6 a 8 sesiones iniciales, durante
los seis primeros meses, grupos de intervencion familiar breve en los seis meses siguientes centrados
en la solucion de problemas, y planificacion del alta en el segundo afio.

4.3. RESULTADOS DE LA INTERVENCION TEMPRANA EN PSICOSIS
4.3.1. Resultados de la intervencion temprana con los estados mentales de alto riesgo

Los estudios prospectivos llevados a cabo durante las Gltimas décadas han permitido mejorar el conoci-
miento de los momentos anteriores a la eclosion de la psicosis. A la vez, han facilitado la generacién de unos
marcadores clinicos de riesgo de transitar a la psicosis que se han podido replicar internacionalmente. Los
primeros estudios experimentales encaminados hacia la prevencion primaria indicada de la psicosis se han
dirigido a estudiar el poder predictivo de los tres perfiles clinicos, o categorias de alto riesgo, disefiados
por el grupo de Melbourne. Otro tipo de estudios se ha dirigido a comprobar si la aplicacion de diferentes
formatos terapéuticos, en aquellas personas que presentan un elevado riesgo clinico de desarrollar psi-
cosis, consiguen demorar o impedir el surgimiento del trastorno. Hasta estos momentos, se han llevado a
cabo estudios experimentales con diversa metodologia (aleatorizados, doble ciego, prospectivos), que han
comparado la eficacia de diversas modalidades de intervencion: tratamientos farmacolégicos (neurolépticos
frente a placebo, neurolépticos frente a antidepresivos); tratamientos combinados (neurolépticos y terapia
cognitiva frente a antidepresivos y terapia de apoyo; tratamientos psicosociales y neurolépticos frente a tra-
tamientos psicosociales y antidepresivos); tratamientos psicolégicos (terapia cognitiva frente a supervision
mensual; tratamientos de intervencion temprana integrados frente a tratamientos estandar) (Ver tabla).

En todos ellos, se observo: a) que los tratamientos, ya sean farmacolégicos y psicolgicos son superiores al
placebo o a la simple supervision, a la hora de conseguir demorar la transicion a la psicosis; b) que las inter-
venciones combinadas (psicolégicas y farmacolégicas) son las que mejores resultados obtienen; y ) que los
servicios orientados a la deteccidn e intervencién temprana presentan mejores resultados que los servicios
tradicionales. Se observé, ademas, que estos resultados son particularmente importantes durante el primer
aio de intervencion activa, y que, si se interrumpe dicho tratamiento en los seguimientos a tres afios, las
diferencias intergrupos desaparecen (Vallina y cols., 2006; Lemos y cols, 2010).
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TABLA 3. Estudios de intervencion en ultra alto riesgo de desarrollar psicosis.
Comparacion de tratamientos y tasas de transicion a la psicosis

Tasa de transicion

Programas y estudios

Tratamientos evaluados

1 afo

3 afnos

Clinica PACE TCC + Risperidona 10,0 % 25,8 %
McGorry y cols., 2002 59 Terapia de apoyo +Antidepresivos 0 9
Phillips cols., 2007 P poy P 36,0% 40,0%
. . o

Clinica PACE TCC + Risperidona 4,7 O/o
Yungy cols., 2011* 115 TCC + Placebo 9,1%

v Terapia de apoyo grupal + placebo 7,8 %
Clinica PRIME 6o Tto. psicosocial + Olanzapina 16,1% 25,7 %
McGlashany cols., 2003; 2006 Tto. psicosocial + placebo 37,9% 48,0%
Clinica PRIME 1 Terapia cognitivo conductual 0,0 %
Addington y cols., 2011 5 Terapia de apoyo 12,0 %
Programa EDIE 60 Terapia cognitiva 6,0 % 26,0 %
Morrison y cols., 2004; 2007 Supervision mensual 26,0% 48,0%
Programa RAP Tto. psicosocial + Neurolépticos 26.0%
Cornblatty cols., 2004; 2007 >4 Tto. psicosocial + Antidepresivos =
Programa OPUS Tto. integrado 8,15% 25,0%
Nordentoft y cols., 2006 79 Tto. standard 25,0% 48,3%
Programa P3 61 TCC+ IFB+ Neyroleptl.cos atipicos o 18,0% 2,9%
Lemos y cols., 2009 Antidepresivos
Programa OASIS TCC+ Neurolépticos o IRSS 12.6 %
Broomey cols., 2005 44 Apoyo+Neurolépticos o IRSS 3.07%

En este estudio los resultados corresponden a los 6 primeros meses. TCC= Terapia cognitivo conductual. IFB= Intervencién familiar
breve.

4.3.2. Resultados de la intervencion temprana en el periodo critico de la psicosis

En poco mas de una década se ha generado ya una notable cantidad de investigacién sobre los nuevos
servicios de intervencion temprana y su impacto a lo largo de todo el mundo. Se han estudiado cohortes
histéricas, se han comparado modelos de deteccién temprana para reducir la psicosis sin tratar en los ser-
vicios convencionales, se han comparado diversas modalidades de tratamiento psicolégico incluidas en los
servicios integrales de atencion (asertivo, dinamico, cognitivo, familiar), se han comparado los mismos tra-
tamientos en distintos equipos, y se han comparado los nuevos servicios de intervencion temprana con los
servicios tradicionales anteriores a estos (Ver tabla 4). Los resultados, a pesar de tanta variabilidad, apuntan
hacia una serie de conclusiones transversales a los distintos programas y servicios evaluados. Asi, la con-
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clusion general es que los nuevos servicios se muestran superiores a los tradicionales en la reduccién de
sintomatologia positiva y afectiva, en la mejora del funcionamiento social, en la implicacion de los pacientes
dentro de su proceso de tratamiento, en la reduccion de rehospitalizaciones, en la calidad de vida y en coste
econémico-efectividad. Los resultados sobre su capacidad para reducir la DUP son contradictorios, mostran-
dose por ejemplo, eficaces en la iniciativa TIPS e ineficaces en la EPP. En cuanto a la duracién de sus efectos,
se aprecia un mismo patrén en practicamente todas las iniciativas, buenos resultados en los dos primeros
afos de tratamiento mas intensivo, particularmente en el primero, y pérdida progresiva de los efectos hasta
su practica desaparicion a los 5 afios de seguimiento. Estos datos nos deberian hacer reflexionar, tanto
sobre la modalidad de las intervenciones, como sobre su aplicacion y mantenimiento en la bisqueda de
prolongar la bondad de los resultados de los primeros momentos de la psicosis.

TABLA 4. Programas y servicios de intervencion temprana en psicosis. Principales estudios y resultados

Programas de intervencion

temprana

Estudio

Resultado

EPPIC Mejor calidad de vida, menor.

Addington y cols., 2007

EPPIC Modelo EPPIC Vs DUP, menor hospitalizacién, menos estrés
McGorry y cols., 1996 102 Cohorte histérica postraumatico y dosis farmacolégicas mas
bajas.
A los 7 afios remision sintomatica en el 45 %
Cohorte prospectiva de de los casos, 15 % curso episddico, 38 % curso
Ammingery cols., 2011 723 primeros episodios de continuoy 2 % sin méas episodios.
psicosis Recuperacién social/vocacional en el 39,6 %
de los casos.
Mayor reduccién DUP, menor sintomatologia
TIPS positiva y negativa.
Larseny cols., 2001 Deteccién TIPS Vs Remisién 66 % al afio, 11 % recaida.
Simonsen y cols.,2007 1%9 deteccién tradicional El grupo TIPS tiene menor DUP y menos
Melley cols., 2008 201 Intervencion temprana sintomas negativos a los dos afios. Alos 5
Larseny cols., 2011 afos el TIPS menos sintomas, menos ingresos
y mas contacto con amigos.
OPUS Menos sintomatologia y menos
OPUS comorbilidad drogas, mejor funcionamiento
Jorgenseny cols., 2000 social, residencia y trabajo, menos carga
Petersen y cols., 2005 Tratamiento OPUS Vs familiar, mejor adherencia al tratamiento.
Jeppesen y cols., 2005 547 Tratamiento estandar Los resultados se mantienen a 2 afios. A3
Bertelseny cols., 2008 afios menos estancias hospitalarias y menos
Nordentoft y cols., 2010 vivienda con apoyo. A 5 afios no diferencias en
sintomas.
Tto. habitual Vs . . .
- - Los grupos de psicoterapia y tratamiento
DNSP Tto. r]abltual mas asertivo mejoraron mas que el habitual en
Rosenbaumy cols., 562 ‘p5|c.0tv:erap|a sintomatologia y funcionamiento social al afio
2005; 2006 psicodinamica c'ie y mantuvieron la mejoria en el segundo afio. El
apoyo Vs Tto. habitual grupo asertivo fue superior al de psicoterapia
mas tto. asertivo integral ’
EPP EPP Menos sintomatologia positiva y
. Programa de . P .
Addington y cols., 2003 180 depresiva, menos % recaidas en los 2 primeros

intervencién temprana

anos (29-35 %).
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Programas de intervencion

Estudio Resultado

temprana

EPP Mantenimiento de la mejoria

en sintomas positivos y en

funcionamiento social a los tres afios.

Tras tres afos derivaciones:

29,8 % a programa esquizofrenia;

39 % a atencién primaria, 25,5 % a centro de
salud mental; 5% no seguimiento

Addington y Addington. 202 Programa de
2009 9 intervencion temprana

Tto. psicosocial

PEPP L PEPP Remision al afio del 70 %
asertivo integral e o Lo
Mallay cols., 2002 172 y rehospitalizacién del 20 %. Mejoria
adaptado a la fase - - P
Mallay cols., 2007 L Lo en todas las areas psicopatoldgicas
inicial de la psicosis
. PEPP Mejoria en todas las dimensiones
Comparacién de un . e =
rograma intervencién sintomaticas al cabo de un afio.
pros Diferentes centros obtienen diferentes
Mallay cols., 2007; temprana en tres .
. 172 - L resultados con el mismo programa de
Cassidy y cols., 2008 escenarios distintos - ) >
comparacién con intervencion. No reduccion
y P P de la DUP comparado con un sistema
una cohorte histérica - . .
tradicional de tratamiento
LEO Mejor funcionamiento social, laboral,
LEO . L. . . R
. satisfaccion, calidad de vida y adherencia al
Craigy Cols., 2004 . ST
Garetv v cols.. 200 Servicio LEO Vs tratamiento, menos rehospitalizaciones, y
vy " 5 144 mejor coste efectividad. Sin diferencias en

Garety y cols., 2006 Servicio estandar
Gafory cols., 2010

McCrone Yy cols., 2010

sintomatologia a los 18 meses. A los 5 afios
sin diferencias en ingresos hospitalarios y
duracién de las estancias.

4.4. SITUACION DE LA INTERVENCION TEMPRANA EN ESPANA

En nuestro pais, la intervencién temprana en psicosis se encuentra alin en un momento primitivo caracteri-
zado por la paralisis y la indecision. La opcion mayoritaria de los distintos servicios autonémicos de salud
mental, ante los primeros momentos de esta enfermedad, ha sido apostar mas por la actitud de “esperar
y ver” que por la de involucrarse en estrategias proactivas de buscar la deteccidn e intervencién temprana.
De todos modos, y a pesar de nuestro retraso en comparacion con el panorama internacional que hemos
descrito en el apartado anterior, existen determinados movimientos muy valorables y esperanzadores en
cuatro puntos geograficos: Cantabria, Catalufia, Andalucia y Pais vasco. Estos primeros movimientos se es-
tan produciendo desde dos opciones claramente diferentes. Asi, mientras en Cantabria y el Pais vasco estas
iniciativas nacen desde los propios servicios de las distintas areas de salud, en algunos casos en colabora-
cién con proyectos de investigacion y vinculados a la universidad, sin coordinacién entre siy sin un soporte
autondmico que planifique su desarrollo, en Catalufia y Andalucia ocurre justo lo contrario, y el desarrollo
se produce sobre los planes autonémicos de salud mental y el desarrollo ulterior de los mismos en torno
a programas especificos de actuacion que ordenan la puesta en marcha de estas nuevas modalidades de
atencion al inicio de la psicosis en sus correspondientes territorios. A continuacién presentamos un breve
panorama de esta situacion.
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4.4.1. La intervencion temprana en psicosis en Cantabria
4.4.1.1. El programa de prevencion de psicosis de Torrelavega (P3)

Este programa se viene desarrollando en el centro de salud mental de Torrelavega desde el afo 2000y supo-
ne la colaboracion del Servicio Cantabro de Salud con la Facultad de Psicologia de la Universidad de Oviedo.
El programa tiene como objetivos reducir el periodo de duracién de la enfermedad sin recibir tratamiento
(DUI), facilitar el reconocimiento y derivacion de estos jovenes de riesgo desde los equipos de atencién pri-
maria, y evaluar los efectos de un programa terapéutico integral sobre la demora o prevencién de transicién
a la psicosis desde un entorno clinico real. El formato de tratamiento se aplica por un equipo multidisciplinar
e incluye los siguientes elementos: un subprograma de educacién para médicos de atencién primaria dirigi-
do a mejorar la capacidad de reconocimiento de los estados prodromicosy a promover una rapida derivacion
al programa de intervencion temprana del centro de salud mental, adaptado del utilizado en la iniciativa
TIPS; un protocolo de evaluacién de estados prodrémicos y del riesgo de transicién a la psicosis centrado
en la SIPSy a partir del cual se detectan y clasifican los tres tradicionales perfiles de riesgo; un programa de
terapia cognitiva basado en el formato sugerido por French y Morrison (2004); un programa de intervencion
familiar breve y un protocolo de tratamiento con neurolépticos atipicos a dosis bajas para aquellos pacientes
con sintomas psicéticos atenuados que obtienen una puntuacion de 5 en la escala de sintomas positivos de
la SOPS (Vallina y cols., 2002; 2006; Lemos y cols. 2009). En la actualidad ha evolucionado hacia un progra-
ma transversal integrando a profesionales de los distintos dispositivos de salud mental del area dentro del
programa de intervencién temprana del area de salud de Torrelavega.

4.4.1.2. El programa asistencia para las fases iniciales de la psicosis (PAFIP)

Este programa se desarrolla desde el Servicio de Psiquiatria del Hospital Universitario “Marqués de Valdeci-
lla”. Tiene como antecedente el Estudio de Primeros Episodios de Esquizofrenia en Cantabria, que se inicid
en 1989 y surgio en el afio 2001, esta dirigido a la deteccion y el tratamiento de pacientes emergentes con un
primer episodio de psicosis en esa comunidad auténoma y tiene como objetivos fundamentales favorecer el
acceso a tratamiento de pacientes con un primer episodio de psicosis y reducir la DUP, dar atencién y trata-
miento a estos pacientes en los 3 primeros afios de su enfermedad de forma intensiva, multidisciplinary per-
sonalizada y atender de forma especifica aspectos relacionados con: Mejoria del pronéstico y minimizacién
de recaidas, reincorporacion laboral y funcional precoz y programas especificos de intervencion en familias,
de prevencion de suicidio, adherencia al tratamiento y discontinuacion de tratamiento (Vazquez Barquero,
2009). Este programa ha asentado sus lineas de investigacion en torno a la genética, la farmacologia y la
neuroimagen en los primeros episodios de psicosis.
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4.4.2. La intervencion temprana en el Pais Vasco
4.4.2.1. Programa de intervencién en primeros episodios psicéticos (LEHENAK)

Nace en los servicios plblicos de salud mental de Bizkaia con la finalidad de proporcionar la misma asisten-
cia a todos los primeros episodios de la provincia basandose en estandares internacionales. Quiere conse-
guir una integracion entre asistencia e investigacion y poder crear una unidad asistencial especializada en
primeros episodios de psicosis. Como objetivos asistenciales, se proponen promocionar en la red de salud
mentaly en la de atencién primaria la importancia de la intervencién temprana, minimizar el periodo de la
DUP, reducir el tiempo de hospitalizacion, reducir el impacto de la psicosis en las familias, disminuir las
recaidas y promover la recuperacién de la psicosis durante los cinco primeros afios de la misma a través del
tratamiento 6ptimo y adaptado a las fases iniciales de los pacientes y de sus familias, incluyendo éste: tra-
tamiento farmacolégico, psicoterapias cognitivas e intervencién familiar. Se estructura asistencialmente a
través de un centro LEHENAK para cada comarca de Bizkaia, (4 en total), con equipos sin dedicacion exclusiva
compuestos por psiquiatra, psicélogo, enfermera psiquiatrica, trabajador social y terapeuta ocupacional.
Estos equipos estaran integrados funcionalmente entre los distintos dispositivos asistenciales del area e
integrados con el programa de primeros episodios de psicosis del Hospital de Cruces (Gil, 2007).

4.4.2.2. Programa de atencion a personas jovenes con psicosis (GAZTE)

Surge en el 2009 en Donostia, en el centro de salud mental de Amara perteneciente al servicio vasco de salud
(Osakidetza) para prestar asistencia a los jovenes entre 16 y 35 afios en riesgo, que presenten una psicosis
tanto afectiva como no afectiva, segiin los principios de la intervencidon temprana y el tratamiento asertivo
comunitario y se centra en el tratamiento de los primeros episodios de psicosis, con la idea de extenderse
hacia la intervencion en personas de ultra alto riesgo de psicosis.

Cuenta con un protocolo de evaluacion globaly con intervenciones psicosociales basadas en la evidencia y
adaptadas a las fases iniciales de la enfermedad, con especial hincapié en las intervenciones grupales y fa-
miliares para la elaboracion de los planes individuales de tratamiento. Para la atencién al programa dedican
media jornada a la semana de un subequipo del centro de salud mental compuesto por dos enfermeras, una
trabajadora social y tres psiquiatras (Irurzun y cols., 2010).

4.4.3. La intervencion temprana en Cataluiia. El programa de atencion especifico del trastorno
psicético incipiente (PAE-TPI)

La atencion a la psicosis en Catalufia se ha estructurado en torno a este programa especifico que surge del
Plan director de Salud Mental y Adicciones del departamento de Salud de la Generalidad de Cataluiia y que
se dirige tanto a los estados mentales de alto riesgo de desarrollar psicosis como a los primeros episodios
psicoticos. El PAE-TPI se estructura en torno a: (1) Estrategias de deteccion precoz. Orientadas a la formacion
y sensibilizacién de los profesionales de atencién primaria de salud mediante sesiones formativas, docu-
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mentacién, interconsulta y mejora de la coordinacién. (2) Diagndstico y valoracidon integral. (3) Intervencion
terapéutica. Combinacion de antipsicéticos atipicos a dosis bajas con intervenciones psicosociales basadas
en la evidencia cientifica. Se prioriza para su aplicacion la atencién comunitaria, las intervenciones domi-
ciliarias, la hospitalizacién de dia, y segln necesidad, la hospitalizacién de agudos. Para su aplicacion se
forman equipos multidisciplinares y transversales integrados por los distintos dispositivos terapéuticos co-
munitarios de atencion a la salud mentaly adicciones (Generalitat de Catalufia, 2006; Lalucaty cols., 2007).

Recientemente, el departamento de Salud de la Generalitat de Cataluiia ha editado la Guia de Desarrollo del
Programa de Atencion Especifica a las Personas con Trastornos Psicéticos Incipientes del Plan Director de
Salud Mental y Adicciones (2011) donde se recoge el modelo organizativo, los objetivos, las estrategiasy las
actividades de implantacion del programa. Los objetivos en torno a los que gira el programa son:

(1) La identificacion precoz de estados mentales de alto riesgo y la promocion de las interven-
ciones preventivas que limiten la transicion a la psicosis; (2) Detectar precozmente los primeros
episodios psicéticos y reducir la DUP; (3) Ofrecer un tratamiento integral adaptado a las fases
iniciales de la psicosis y basado en las recomendaciones de las guias de practica clinica; (4) Faci-
litar la recuperacion de la psicosis y la prevencion de recaidas durante el periodo critico de 5 afios
posteriores al primer episodio psicético; (5) Estimular la adherencia a los tratamientos farmacol6-
gicos y psicosociales fomentados en la evidencia cientifica y en las necesidades de cada caso; (6)
Promover la vinculacién y la participacion de la persona en el proceso asistencialy en la toma de
decisiones sobre la intervencién; (7) Proporcionar apoyo a la familia y facilitarle la participacion,
su colaboracién y corresponsabilizacién en el tratamiento. Este programa viene desarrollandose
a través de un ndmero cada vez mas creciente de programas y equipos de entre los que merecen
atencion especial por su caracter pionero, su relevancia e influencia el Programa de Atencién Espe-
cifico al Trastorno Psicético incipiente de Les Corts/Sarria-San Gervasi en Barcelona; El Programa
de la Red de Salud Mental de Girona. IAS y el Equipo de Atencién al Paciente en Riesgo de Psicosis
(EAPPP), (Tizon y cols., 2011)

4.4.4. La intervencion temprana en Andalucia

El programa de deteccidon e intervencion temprana en psicosis surge como una linea de desarrollo estratégi-
co del Plan Integral de Salud Mental de Andalucia 2008-2012. Se dirige a jovenes de 16 a 35 afios que estan
en situacion de estado mental de alto riesgo y a los que estan dentro de los 3 a 5 primeros afos siguientes
a su primer episodio psicético. Se presenta como un atencién especifica, con base comunitaria, garante de
la continuidad de cuidados, multidisciplinar, cuidadosa del vinculo con la persona atendida y su familia,
con orientacién asertiva, a la que acceder de manera rapida y facil, incorporando intervenciones sobre es-
tilos de vida saludables y que tendra en consideracion los aspectos culturales y la perspectiva de género.
Adopta como proceso de intervencion las recomendaciones de consenso nacionales e internacionales y se
estructura en torno a: (1) Estrategias de deteccion precoz: incluyendo campaiias y talleres de sensibilizacion
comunitarios y sectoriales, talleres de formacion profesional y disefio de material técnico y divulgativo; (2)
Estrategias de atencion: incluyendo protocolos de deteccion, derivacién y recepcion, protocolo de evalua-
cion integral; (3) Estrategias de intervencion: incluyen intervenciones farmacolégicas y psicolégicas basadas
en la evidencia y las guias clinicas, integradas en un plan individualizado y adaptadas a las fases iniciales
del trastorno; intervenciones sobre la salud general; intervenciones sociales y educativas. En cuanto a sus
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aspectos organizativos se prevé un programa para cada unidad de gestion clinica con un equipo especifico
con dedicacién completa en entornos urbanos superiores a 250.000 habitantes y con equipos en las unida-
des de salud mental con dedicacion parcial para entornos inferiores a ese nimero de habitantes o situados
en entornos rurales.

Como experiencias relevantes en esa comunidad se destaca el programa de deteccién e intervencién tem-
prana en psicosis del Area sanitaria sur de Granada, el Programa de intervencién temprana en psicosis (PITP)
del Hospital de Dia de Salud Mental, “El Consul” del Hospital Virgen de la Victoria de Malaga y el programa
de intervencion en primeros episodios (PIPE) de la Unidad de Rehabilitacion de Salud Mental del Hospital de
Puerto Real en Cadiz (Servicio Andaluz de Salud, 2010).

4.5. UN MODELO DE TRABAJO PARA EL DESARROLLO DE LA INTERVENCION TEMPRANA
EN PSICOSIS

La Asociacion Espariola de Psiquiatria (AEN, 2009), recoge un modelo pensado y adaptado para el desarrollo
de servicios o programas de intervencion temprana en nuestro pais en torno a la combinacion de 5 lineas
estratégicas: (1) Deteccion temprana y acceso rapido a los servicios de salud mental; (2) Facilitacion de la
atencion y la recuperacion; (3) Desarrollo de planes de formacion; (4) Promocion de la investigacion y (5)
Desarrollo de planes nacionales y/o autonémicos. Este modelo nos permite ordenar y adecuar los mejores
formatos de intervenciones necesarias existentes en estos momentos a las distintas etapas iniciales de la
psicosis desde nuestras actuales redes de salud mental. Detallamos a continuacién su propuesta para la
linea estratégica de intervencion para la recuperacion adaptada a las fases de la psicosis y que incluye: (1)
Fase prepsicética, (2) Fase aguda; (3) Fase de recuperacion inicial; (4) Fase de recuperacion posterior. Una
aplicacion clinica practica de este modelo puede verse en Vallina, Fernandez y Lemos (2010). La intervencion
que se propone, de acuerdo con las directrices internacionales existentes en estos momentos para la inter-
vencién temprana en psicosis, es una intervencién individual, de orientacién cognitivo conductual, basada
en la formulacién de caso de la persona con psicosis, organizada para la adaptacion y recuperacion de las
fases iniciales de la enfermedad y para aplicarse en contextos comunitarios.

Esta intervencion forma parte de un amplio tratamiento multimodal, que incluye el trabajo con el paciente
de manera individual, el trabajo con el grupo unifamiliar, con y sin el paciente, el trabajo con los miembros
individuales de la familia (Addintong y cols., 2005) y el trabajo grupal. Consiste en la integracion de tres for-
mas de terapia cognitiva: La terapia cognitiva interpersonal para la recuperacion y prevencion de recaidas en
psicosis (Gumley & Schwannauer. 2006); La terapia de orientacion cognitiva para la adaptacion a la psicosis
temprana (Henry et al., 2002) y la terapia cognitiva para el tratamiento de sintomas positivos tanto en la fase
aguda inicial (Lewis et al., 2002) como en la fase posterior de recuperacién prolongada en la que ain persiste
la sintomatologia positiva (Herrman-Doig et al., 2003).

Esta intervencion se llevara a cabo por equipos especializados que se podrian organizar en dos modalidades
diferentes. En areas de salud pequeiias y con una red de servicios de salud mental basica o no muy com-
pleja estos equipos interdisciplinarios (psicélogos clinicos, psiquiatras, enfermeria, trabajadores sociales
y educadores) podrian ser un hibrido formado por profesionales de los distintos recursos asistenciales del
area, organizados e integrados funcionalmente como equipo de intervencién temprana de la zona y asu-
miendo la asistencia integral a estos pacientes durante los tres a cinco primeros afios de su psicosis desde
el dispositivo correspondiente que necesitase el paciente en cada caso (centro de salud mental, centro de
dia, centro de rehabilitacién). En grandes areas de salud o con redes de salud mental muy complejas, de
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distintas titularidades y donde la coordinacion entre dispositivos es mas complicada, quizas la mejor opcién
sean equipos y dispositivos especificos de intervenciéon temprana que asuman todos los cuidados durante
esta etapa inicial.

4.5.1. Intervencion en la fase prepsicética

Intervencion con el paciente. La Asociacion Internacional para la Psicosis Temprana aconseja seguir las si-
guientes directrices para las intervencion con aquellos jévenes que cumplen criterios de estado mental de
alto riesgo para el desarrollo de una psicosis y buscan o aceptan ayuda para el malestar y la discapacidad
asociada a su sintomatologia (IEPA, 2005):

e Promover el enganchey la implicacién de la persona en el tratamiento.
e Evaluary supervisar regularmente su estado mental y ofrecerle apoyo.

e Ofrecertratamiento especifico para los distintos sindromes que pueda presentar como depresion, ansie-
dad, consumo de drogas, y ayudar en sus problemas laborales, interpersonales, familiares.

e Proporcionarle psicoeducacién y habilidades de afrontamiento para manejar los sintomas psicéticos
subumbral que estén presentes.

e Proporcionarinformacion de manera clara, flexible y cuidadosa sobre su riesgo de desarrollar psicosis y
sobre sus otros sindromes existentes.

e Ofrecer psicoeducacion y apoyo familiar.
e Realizar la asistencia en entornos no estigmatizantes.

e Sila persona no busca ayuda mantener contacto regular con alguien de su familia.

Para el tratamiento psicolégico en este periodo, la Terapia cognitiva para personas en alto riesgo de desarro-
llar psicosis se ha mostrado como la mas eficiente, y es por tanto la méas recomendable (French y Morrison.
2004). Esta forma de tratamiento individual va dirigida a la implicacién del paciente en su tratamiento a
través del establecimiento de una alianza de trabajo con el terapeuta. Se basa en una formulacion individual
de caso extraida de la evaluacién de la historia personal, sintomas, creencias y metacreencias, modelos
explicativos personales, afrontamiento y funcionamiento general, y utiliza el control de las conductas de se-
guridad y la naturalizacion de las experiencias psicéticas como herramienta terapéutica central para la com-
prension y conceptualizacion de las mismas, intentando que el paciente genere explicaciones alternativas a
los incipientes modelos explicativos habitualmente de tinte psicético sobre esas alteraciones.

Intervencion con las familias. Durante la fase prodromica se aborda la percepcién y explicaciones que da la
familia de los cambios observados en su familiar. Estas explicaciones van desde la negacion hasta la atribu-
cién a rasgos de personalidad. Se busca una rapida resolucién de conflictos familiares que se generan en
esta etapa como consecuencia de estas reacciones, o como resultado de la confusién y ansiedad que suelen
provocar estos cambios. En este periodo, la intervencion incluira la evaluacion del sistema familiar (capaci-
dades, déficits, interacciones, conductas problema, modelos explicativos, necesidades) y el analisis y tra-
tamiento de las respuestas emocionales caracteristicas en los familiares durante este periodo: confusion,
incertidumbre, angustia, inseguridad. El tratamiento se concentrara en proporcionar informacién de manera
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clara, flexible y cuidadosa sobre el riesgo de desarrollar psicosis de su familiary en el abordaje y resolucién
de conflictos intrafamiliares, a la vez que en el apoyo practico y emocional regular, flexible y continuado.

Intervencion farmacolégica. Si el paciente presenta caracteristicas de sindrome de riesgo genético se con-
siderara la inclusion de tratamiento farmacol6gico con benzodiacepinas de vida media o larga si presenta
elevada ansiedad o insomnio. Si su clinica es depresiva se pueden usar antidepresivos (ISRS) condicionados
alavaloracion del riesgo de mania. Si el paciente presenta sintomas psicéticos atenuados se pueden utilizar
antipsicoticos atipicos a dosis minima eficaz, especialmente si se observa un rapido deterioro, no responde
al antidepresivo y/o existe riesgo suicida o de agresion.

4.5.2. Intervencion en la fase aguda

Intervencion con el paciente. La intervencion psicolégica en la fase aguda ha demostrado su utilizad para
conseguir una reduccién mas rapida de la clinica positiva y del malestar psicolégico secundario a ésta, a la
vez que favorece el enganche y mantenimiento posterior del paciente dentro del tratamiento. Como formato
de tratamiento mas adecuado para esta fase, que abarcaria los 2-3 primeros meses de la primera crisis psi-
cotica, se recomienda la terapia cognitivo-conductual para el tratamiento de sintomas positivos desarrollada
por Lewis y colaboradores (2002) e iniciar paralelamente la intervencion con la familia. Esta intervencion se
desarrolla a lo largo de tres fases: (1) Enganche y evaluacién dimensional de los sintomasy de la respuesta a
los mismos para elaborar la formulacién psicolégica del caso e iniciar la psicoeducacién sobre las experien-
ciasy fenomenologia psicética; (2) Generacion de una lista de problemas ordenada por el grado de prioridad,
viabilidad y riesgo clinico y (3) Intervencién y monitorizacion centrada en la reduccién del malestar asociado
a la sintomatologia positiva. Se realiza a través de un abordaje no desafiante y colaborador de delirios y
alucinaciones encaminada al desarrollo de modelos explicativos adaptativos de las experiencias delirantes.

Intervencion con las familias. El manejo familiar de la primera crisis psicética tendra como objetivos el inicio
de la conexion con la familia para el desarrollo de una relacion de trabajo colaboradora que permita elaborar
su historia familiar y sus necesidades. Se concentrara en ofrecer, tanto ayuda practica en el manejo de la
crisis y en sumovilidad dentro del sistema sanitario, como ayuda emocional ante elimpacto que suele provo-
car. Para ello, proporcionara un modelo explicativo inicial que facilite la comprensién de lo que esta pasando
con su familiar enfermo y les ayude a modular la exigencia emocional que ese periodo de crisis exige, tanto
a la unidad familiar, como a sus miembros individuales. Este tiempo, es asi mismo, el momento idéneo para
la identificacion de posibles familias de alto riesgo que requeriran un trato diferenciado.

Intervencion farmacolégica. Se utilizara un antipsicético de primera o segunda generacion segin eficacia,
efectos secundarios, efectos metabélicos y preferencias del paciente. Si existe consumo de drogas asociado
o sospecha de otra posible etiologia serd necesario un periodo de observacion libre de tratamiento durante
unos pocos dias. Las dosis iniciales se adaptaran a la edad y respuesta del joven, ajustdndose gradualmente
en intervalos amplios de tiempo, si en 6-8 semanas no se observa respuesta adecuada debera probarse con
otro antipsicético. Se valorara la utilizacion de modalidad inyectable si no hay garantias de cumplimiento
con la medicacidn oral. Si el episodio es de tipo maniaco empezar con estabilizador del animo mas dosis
bajas de antipsicéticos, si es depresivo comenzar con dosis bajas de antidepresivos IRSS.
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4.5.3. Intervencion en la fase de recuperacion inicial (3-9 meses)

Este periodo se corresponde con el inicio de la remision de la sintomatologia positiva de la crisis psicética,
el comienzo de la recuperacion delinsight, la reorganizacion del medio familiar, y el inicio de la planificacion
del retorno a los distintos roles y funciones del paciente anteriores al surgimiento del episodio.

Intervencion con el paciente. El trabajo psicolégico con los pacientes en esta primera fase de su proceso de
recuperacion se ordenara dentro de la practica de gestion de caso en torno a los siguientes aspectos (EPPIC,
2001):

e Desarrollar un modelo explicativo de la enfermedad que permita entender las experiencias tenidas du-
rante la fase aguda de la psicosis y las que aiin persistan.

e Fortalecer el sentido del yo, recuperar la identidad y diferenciar el yo de la psicosis.

e Aumentar la percepcién de control sobre la enfermedad proporcionando al paciente estrategias de
afrontamiento e identificando los motivos que le pueden producir fluctuaciones en este control.

e Retomar las actividades evolutivas teniendo en cuenta su funcionamiento premérbido, estableciendo
metas realistas adaptadas a sus capacidades en estos momentos y reajustando su trayectoria vital si
fuese necesario. Iniciar el restablecimiento de las relaciones familiares, sociales y formativas.

e Prevenir la morbilidad secundaria o proporcionar tratamientos psicolégicos especificos para las distin-
tas comorbilidades que se pudiesen desarrollar (depresion, ansiedad, fobia social, estrés postraumati-
co, consumo de drogas, ideacidn suicida).

Intervencion con las familias. En esta segunda etapa de recuperacién entramos en una fase de estabilizacion
familiar inicial y aqui los objetivos del trabajo con la familia se centraran en mantener la alianza de trabajo.
La tarea consistira en evaluar el funcionamiento familiar actual, aumentar el conocimiento familiar de la
psicosis y ayudar a entender el proceso de recuperacion y a identificar las sefiales tempranas de alarma.
El foco terapéutico descansara en el mantenimiento de la mejoria conseguida hasta entonces y en obtener
nuevas mejoras con el desarrollo de estrategias de afrontamiento que reduzcan o erradiquen los efectos de
la psicosis.

Intervencion farmacolégica. Si se observa una buena respuesta al neuroléptico y una remisién sintomatolé-
gica, mantener la medicacion al menos entre uno o dos afios. En los casos de desarrollar psicosis esquizofré-
nica mantener al menos durante 5 afios. Para las formas no esquizofrénicas, y tras la remision de sintomas,
periodos mas cortos de medicacion monitorizados cercanamente y sin suspension abrupta de la misma.

4.5.4. Intervencion en la fase de recuperacion posterior (9-18 meses y periodo critico)

Intervencion con el paciente. En esta fase, ya de estabilizacion, las intervenciones se ordenaran en funcion de la
permanencia o no de sintomatologia positiva residual, y del grado de interferencia de la misma. Si el paciente no
se ha recuperado ain de su episodio psicético, y persiste su idea delirante y/o sus alucinaciones, se utilizaria una
Terapia cognitivo conductual para sintomas positivos persistentes de la psicosis que elaborando una perspectiva
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narrativa de la psicosis ordenada de acuerdo con el analisis funcional del caso, desarrolle un modelo de la psicosis
adaptado a la persona y potencie sus estrategias autorreguladoras. Como técnicas centrales de intervencion pre-
dominara la psicoeducacion normalizadora, el desafio verbal de las ideas delirantes y de las creencias sobre las
alucinaciones auditivas desde un estilo socratico y el desarrollo de pruebas de realidad (Herman-Doigy cols. 2003).

En aquellos casos en los que se produce una recuperacién completa de la sintomatologia positiva el trata-
miento va dirigido a la construccién de nueva identidad psicolégica. Esta identidad debe incluir la presencia
de la psicosis y ayudar a conseguir un estilo de adaptacion a la enfermedad que facilite la superacién de
su impacto y de las limitaciones que conlleve. Para conseguir esta recuperacion psicolégica, la Psicotera-
pia cognitiva para la psicosis temprana (COPE) de Henry y colaboradores (2002) nos ofrece un buen marco
terapéutico que se puede combinar e integrar con la Terapia cognitiva interpersonal para la recuperacién
y prevencion de recaidas de Gumley y Schwannauer (2006). Esta terapia se dirige a aspectos claves en la
recuperacion y mantenimiento de la mejoria: la reorganizacién del yo, las valoraciones de humillacién, pér-
dida y atrapamiento secundarias al episodio psicético, la desconfianza interpersonal residual postsicética,
las reacciones traumaticas a la psicosis, el tratamiento del miedo a la recaida, el desarrollo de estrategias
interpersonalesy el tratamiento de esquemas y creencias nucleares.

Intervencion con las familias. Esta etapa tiene como fines implicar a la familia en la recuperacion activa de
las habilidades y roles del paciente. Para ello, cuenta con la aplicacién del conocimiento adquirido en el dia
a dia, y con el manejo de los riesgos de recaida para mantener la mejoria en aquellos casos con una buena
recuperacion del episodio psicético. Si no se va produciendo la recuperacion de la sintomatologia positiva
y se estanca la evolucion hacia la normalidad del paciente, reajustar las expectativas sobre el nivel de logro
de recuperacion del paciente sera un objetivo nuclear. Se trata de conseguir adaptarse a una recuperacién
incompleta de su familiar centrandose en las previsibles reacciones de penay de pérdiday preparando a la
familia para la transicion no traumatica hacia otros dispositivos comunitarios de atencién prolongada.

Intervencion farmacolégica. Si se observa una buena respuesta al neuroléptico y una remision sintomatolé-
gica, mantener la medicacion al menos entre uno o dos afios. En los casos de desarrollar psicosis esquizofré-
nica mantener al menos durante 5 afios. Si persiste sintomatologia positiva, discapacitante, y generadora de
gran malestar tras la utilizacién de dos antipsicéticos diferentes, valorar la utilizacién de clozapina.

4.6. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES PARA LA ADMINISTRACION

Alo largo de este capitulo hemos presentado la nueva vision sobre la intervencién temprana en las fases ini-
ciales de la psicosis. Esta perspectiva nos permite acercarnos, tanto al desarrollo de la prevencién primaria
indicada, como al desarrollo de la prevencién secundaria, y con ello, a plantearnos la posibilidad cercana
de un mejor prondstico para esta histérica y severa dolencia. La investigacion realizada, y la que esta en
curso, esta confirmando estos hechos y se acerca el momento de que en nuestro pais empecemos a tomar-
nos seriamente estos nuevos planeamientos y aplicarlos a nuestros sistemas de salud. Tenemos evidencia
cientifica. Tenemos instrumentos de evaluacién que nos proporcionan una confianza inicial suficiente para
evaluar adecuadamente todos los parametros necesarios, tanto en los pacientes, como en las familias y en
los servicios asistenciales. Tenemos procedimientos terapéuticos, tanto psicolégicos como farmacolégicos,
que se estan adaptando a estos momentos o creados expresamente para ellos y que se iran refinando y
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mejorando a medida que vayamos acumulando conocimiento y experiencia. Tenemos modelos contrastados
de organizacion de servicios y programas para poder llevarlos a cabo, y tenemos ya establecidas las claves
para el desarrollo de futuras investigaciones y de sus nuevas mejoras asociadas. Solo resta pues, hacerlo.
Para ayudar en este desarrollo recogemos una sintesis de las recomendaciones de la guia de practica clinica
sobre la esquizofrenia y el trastorno psicético incipiente (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2009) como el
mapa necesario, y afortunadamente ya disponible, para guiar desde las distintas administraciones sanita-
rias pablicas o privadas este esperanzador y deseado nuevo escenario.

4.6.1. Recomendaciones sobre la fase de estado mental de alto riesgo

1. Serecomienda el uso de campaiias informativas para ayudar al reconocimiento de sintomas prodrémi-
cos en la poblacion general, médicos de cabecera y profesionales en contacto con la poblacion de riesgo
y para reducir el periodo que estas personas pasan sin recibir tratamiento.

2. Serecomiendan programas especificos de atencion temprana porque pueden disminuir y/o retrasar la
transicion a la psicosis.

3. Serecomienda que estos programas incluyan intervenciones integrales farmacolégicas (seglin sintoma-
tologia) y psicosociales que comprendan tratamiento psicologico, intervenciones familiares y apoyo a la
recuperacion.

4.6.2. Recomendaciones sobre la fase de primer episodio

1. Serecomienda en primeros episodios de psicosis no afectivas el tratamiento desde equipos de interven-
cién temprana o desde programas transversales multielementos.

2. Serecomienda el uso de campaiias informativas para ayudar al reconocimiento de sintomas psicéticos
en la poblacién general, médicos de cabecera y profesionales en contacto con la poblacién de riesgo y
con psicosis, para reducir el periodo que estas personas pasan sin recibir tratamiento.

3. Serecomienda que todas las intervenciones se realicen desde los ambitos menos restrictivos y coerciti-
vos posibles, a la vez que seguros para el paciente y su familia.

4. Serecomienda la administracion de antipsicéticos de segunda generacion.

4.6.3. Recomendaciones sobre la fase de recuperacion tras el primer episodio psicético

1. Serecomiendan los programas de atencion precoz a la psicosis frente a los abordajes tradicionales.

2. Serecomienda proporcionar una atencion biopsicosocial durante el periodo critico posterior al inicio de
la psicosis, mejor desde equipos especializados de intervencién temprana que incluyan farmacoterapia,
psicoeducacién, manejo de estrés, prevencion de recaidas, solucién de problemas, terapia cognitiva,
intervencién familiar, reduccién de dafios por consumo de sustancias, consejo de apoyo y rehabilitacion
social y laboral.
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5. El abordaje en la rehabilitacion psicosocial
como forma de prevencion de la cronicidad

MARIASUN GARAY AROSTEGUI.

Coordinadora Estructuras Intermedias. RSMB Osakidetza.
Centro de Salud Mental de Begoqia. Bilbao

5.1. VISION GENERAL
5.1.1. Prevencion y trastorno mental grave

La prevencién en cualquier materia de salud esta dirigida a evitar, tratar o paliar los efectos adversos de
una enfermedad. Supone una preparacion anticipatoria tomada para salvar algin peligro. Desde un modelo
clinico implica intervenir en los diferentes estadios de evolucién de la enfermedad.

En el caso concreto de las enfermedades mentales graves puede darse una evolucion hacia la cronicidad con
factores afnadidos perjudiciales. Las personas que padecen un trastorno mental grave, cumplen tres caracteris-
ticas que trascienden de lo patolégico: gravedad diagndstica, persistencia (mas de dos afios de tratamiento) e
impacto importante en autonomia personal. La enfermedad va erosionando su situacion personaly social con
consecuencias importantes a nivel de autonomia y capacitacién. Esta importante merma de su funcionalidad si
se hace permanente germina en una discapacidad que a su vez va asociada a una corrosiva desventaja social.
El handicap consecuente dificulta la interrelacion con el contexto generandose un circulo cerrado que retroa-
limenta las condiciones de precariedad. El trastorno mental grave (TMG a partir de ahora) aglutina de manera
entrelazada el trastorno- defecto, la discapacidad y la desventaja, por lo tanto es menester que sea conceptua-
lizado y tratado tridimensionalmente, tal como lo propugna la rehabilitacién psicosocial.

ILUSTRACION 1. Concepto de trastorno mental grave

DEFECTO
enfermedad
/ MG \
DESVENTAJA p > DISCAPACIDAD
estigma deterioro
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Tal como se expone anteriormente en el apartado dos de este informe, clasicamente se distinguen tres ni-
veles de intervencion, simultaneos y articulados, esto es, prevencién primaria, secundaria y terciaria, y tres
estilos distintos de prevencidn dependientes del colectivo al que va destinada; la prevencién universal, la
prevencion selectiva y la prevencién indicada.

Tradicionalmente se ha considerado que las intervenciones dirigidas a las personas con enfermedades men-
tales graves de larga duracién van encaminadas a evitar la aparicion de secuelas, complicaciones y a rehabi-
litar al sujeto para su integracion social y restablecimiento una vez ya aparecida la enfermedad, consideran-
dose por tanto, el abordaje propio de la rehabilitacién psicosocial como de nivel terciario.

En lailustracion 2 se esquematizan las intervenciones que se desarrollan en torno al TMG siguiendo el dise-
fio arriba mencionado de niveles preventivos.

ILUSTRACION 2. Intervenciones relacionadas con el nivel de prevencion

NIVELES DE PREVENCION AMBITO

ABORDAJE

Politicas de sensibilizacion a TMG
Prevencidn — ST T ) Planes ar}tlestlgma -
primaria oblacion deriesgo medio Campaias para evitar la postergacion

Universal Comunidad

Indicada

Poblacion de muy alto riesgo

Intervencion en 12 episodios
Prevencion secundaria Primeros episodios

Prevencién terciaria Enfermedad duradera Intervenciones rehabilitadoras

Podemos apreciar en relacién a la prevencién primaria que aunque la prevencién universal todavia no es
posible para la psicosis en la forma en que lo es para algunos trastornos fisicos, la intervencién basada en
la poblacién, la intervencidn indicaday las estrategias de intervencién temprana pueden proporcionar opor-
tunidades valiosas para minimizar la carga considerable que conllevan estos trastornos. Por otra parte hay
experiencias internacionales que han demostrado sus logros utilizando diferentes estrategias complemen-
tarias para alentar a las personas en riesgo a buscar ayuda tempranay evitar la postergacién de tratamiento
que redunda en reducir dafios, evitar deterioro social, evitar exclusién y conseguir una vida digna y contro-
lada. Estas estrategias consisten en promover campaiias de concientizacion sobre educacién pablica pro-
movidas desde los medios de comunicacién para aumentar el conocimiento sobre salud mental. Todas las
campaias de sensibilizacién e informacion sobre el TMG y los planes antiestigma forman parte del ambito
de la comunidad y de manera muy directa intervienen en modular los procesos de rehabilitacién personales.
La prevencién secundaria tiene un cometido de gran envergadura en la asistencia a los primeros episodios
y gran trascendencia en la evolucion de los mismos. Finalmente, la prevencion terciaria atafie directamente
en el despliegue de las intervenciones rehabilitadoras.

Tomando de referencia el concepto de Rehabilitacion Psicosocial ofrecido en su documento de consenso por
la Asociacion Mundial de Rehabilitacion Psicosocial (Word Association of Psychosocial Rehabilitation, 1996),
lo define como un ”proceso que facilita la oportunidad a individuos —que estan deteriorados, discapacita-
dos o afectados por la desventaja de un trastorno mental— para alcanzar el maximo nivel de funcionamiento
independiente en la comunidad. Implica a la vez la mejoria de la competencia individual y la introduccion
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de cambios en el entorno para lograr una vida de la mejor calidad posible para la gente que ha experimen-
tado un trastorno psiquico, o que padece un deterioro de su capacidad mental que produce cierto nivel de
discapacidad. La RP apunta a proporcionar el nivel 6ptimo de funcionamiento de individuos y sociedades,
y la minimizacion de discapacidades y handicaps, potenciando las elecciones individuales sobre como vivir
satisfactoriamente en la comunidad®.

Esta conceptualizacion supone un giro copernicano en la perspectiva del tratamiento a otorgar a una perso-
na con TMG. Trasciende en un primer momento del tipo de abordaje, supone repensary transformar el papel
que el contexto social tiene, y conlleva introducir que el elemento articulador de la actuacion es el propio in-
dividuo en si. La rehabilitacion psicosocial es el proceso personal en el que un sujeto afectado esta inmerso
siendo el escenario de fondo la comunidad y su contexto inmediato, y estando implicados e interrelaciona-
dos todos los demas agentes, familiares, de salud, sociales, etc. en facilitar las herramientas técnicas y los
recursos necesarios para ayudar a que ese desarrollo personal pueda avanzar.

Toda esta nueva filosofia asistencial va pareja a la evolucién histérica en la visién de las politicas de salud
y en la revision del protagonismo del ambito social en materia de salud, articulando mas estrechamente
su relacién con la consideracién del sujeto como elemento activo central inexorablemente conectado a una
sociedad de caracteristicas proactivas.

La especificidad de esta problematica requiere de modelos de intervencion delimitados para la cronicidad.
Veamos a continuacion lo que nos aportan los modelos internacionales destinados a atajar los procesos
crénicos.

5.1.2. Modelos de intervencion en cronicidad

Cuando hablamos de cronicidad no nos referimos a un grupo especifico de patologias definidas sino a un
estado concreto del enfermar. Es decir, que lo que determina el proceso de cronificacion de la enfermedad
no es (nicamente un diagndstico sino la acumulacién de una serie de variables que concurren. Cualquier
proceso cronico se diferencia de uno agudo en una serie de factores diferenciales. Las caracteristicas aso-
ciadas mas resefiables que se han identificado en cualquier enfermedad crénica son las siguientes: tienen
causas miltiples y complejas, normalmente tienen una aparicién gradual, la duracién es larga con una pro-
gresidn lenta, provoca importantes efectos adversos en la calidad de vida de las personas afectadas debido
a limitaciones funcionales, va asociado a una reduccién significativa en la esperanza de vida, tiene efectos
econémicos importantes en las familias y en la sociedad en general y se aprecia con mas frecuencia en los
sectores sociales mas desfavorecidos que a su vez acumulan mas factores de riesgo para la cronicidad.

Centrandonos en el colectivo concreto de las personas con TMG, y ahondando en aspectos individuales y
subjetivos, a las anteriormente expuestas se le afladen unas caracteristicas mas especificas que dificultan
el proceso rehabilitador:

Experiencia previa en su larga historia psiquiatrica y biografica de repetidos intentos de tratamiento y rein-
sercion que deriva en una vivencia de fracaso y frustraciéon que empafa sus expectativas.

e Agravamiento delya precario interés volitivo y animico.

e Carencia en su bagaje personal de experiencias positivas de afrontamiento a situaciones sociales y de
una preparacion en las competencias psicosociales.
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e En muchas ocasiones la desactivacién psicopatolégica va acompaifiada de un realismo depresivo y un
darse cuenta de la incapacidad funcional en el atenderse a si mismo.

e Persistencia de un estilo cognitivo ajeno al “devenir temporal” que dificulta la planificacién y plantea-
miento de proyectos de futuro ajustados, que se relaciona con una vision distorsionada de la realidad en
la que niegan su enfermedad y problemas asociados.

e Mayores niveles de deterioro que redundan en dificultades de aprendizaje, rigidez, e inflexibilidad. Tie-
ne como consecuencia el temor a los cambios y dificultades de adaptacion a las nuevas situaciones.

e Sentimiento generalizado de debilitamiento y declive de las condiciones fisicas, psiquicas y sociales
producto natural de la evolucidn que incide en la ya precaria fortaleza de estos usuarios.

e Autoestigma que comprende tres etapas; la conciencia del estereotipo social, el acuerdo con ély la apli-
cacién a uno mismo. Como resultado de este proceso se da una reduccion de la autoestima y autoefica-
cia, lo cual redunda en una menor disposicion a acceder a las oportunidades (Corrigan & Larson, 2009).

No se contemplan Gnicamente variables temporales o de gravedad clinica, sino que cobran gran relevancia
los factores vinculados a la persona, a su calidad de vida, a su autonomia, protagonizando las variables
psicosociales un importante papel.

Este trazado variado de necesidades definidas exige un modelo complejo de gestién de la cronicidad que
debe de cumplir unos principios minimos. En la Estrategia para afrontar el reto de la cronicidad en Euskadi
(Gobierno Vasco [GV], 2010) se destacan una serie de elementos fundamentales presentados en la ilustra-
cién 3. Estos aspectos clave para una 6ptima atencién a la cronicidad son el establecimiento de un adecuado
diagnostico de necesidades integrales que derive en una segmentacion poblacional, que tendra como ob-
jetivo la evitacién de un problema o su complicacién, con una metodologia proactiva, repetida, prolongada
y combinada, y con la participacion activa y responsable del afectado. El factor de éxito fundamental es por
tanto la vision holistica de la persona asistida integralmente a lo largo del tiempo y en todas sus interaccio-
nes con el sistema.

ILUSTRACION 3. Factores clave en la gestion de la cronicidad. Estrategia para afrontar el reto de la cronici-
dad en Euskadi (2010)

Intervenciones efectivas y de excelencia en la gestion de la cronicidad
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LGB B tratamiento. Supone la implicacion activa en su proceso asistencial.
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del sistema.
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Los actuales modelos sobre cronicidad entienden la asistencia como un entramado complejo en el que se
articulan los recursos comunitarios, las politicas de salud y sistemas asistenciales, y su interaccién con la
persona afectada.

Estos modelos conceptualizan el abordaje a la cronicidad desde dos perspectivas, una centrada en la orga-
nizacién de sistemas y otra focalizada en el colectivo de atencién.

Dos de los modelos internacionales de referencia orientados a la organizacién de los sistemas son el “Mo-
delo de Atencién a Crénicos” (CCM) desarrollado por Ed Wagnery por colaboradores del MacColl Institute for
Healthcare Innovation de Seattle, y el “Modelo de Atencién Innovadora a Condiciones Crénicas (AICC)” pro-
puesto por la Organizaciéon Mundial de la Salud, que se expone en la ilustracién 4. Ambos modelos propug-
nan un encuentro proactivo entre el equipo de profesionales y el sujeto afectado amparado por una politica
asistencial que también integra las acciones que son necesarias en el ambito comunitario. Involucran un di-
sefio de la organizacion del sistema asistencial focalizado en la prevencién, que enfatiza la calidad sistémica
y de la atencion, enfocado en la salud poblacional que aporta apoyo en la toma de decisiones basadas en
la evidencia, que ofrece soporte al autocuidado, con una metodologia flexible y adaptable, y que introduce
herramientas avanzadas de informacién y coordinacién.

ILUSTRACION 4. Modelo de Atencion Innovadora a la Condiciones Crénicas. OMS
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La otra perspectiva que complementa los modelos de sistema son los modelos poblacionales. Estan focali-
zados en el colectivo de atencion y se desarrollan desde el analisis de las necesidades del mismo. Son mo-
delos piramidales, destacando entre ellos el modelo denominado “Piramide de Kaiser” que Identifica tres
niveles diferenciados de intervencion segin el nivel de complejidad del proceso crénico, y que se han ido
ampliando y adaptando posteriormente. Se expone a continuacion en la ilustracion 5 la piramide definida en
el King’s Fund en el Reino Unido, que aporta la combinacién de la vision sanitaria y la social como dos partes
integradas de la atencion que requiere un individuo. Propone un sistema conjugado de atencién en el que se
intensifica la competencia de la intervencion en orden a cubrir las necesidades mas acuciantes.

ILUSTRACION 5. Piramide poblacional definida por el King’s Fund en el Reino Unido

VISION SOCIAL Adecuar el servicio al individuo VISION SANITARIA

Pacientes de alta
complejidad (5 %)
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con mas necesidades en Nivel 3 morbilidad
el hogar; separarlos de la Gestion del caso altamente compleja; mejorar
residencias permanentes los cuidados a los enfermos
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Pacientes de alto riesgo

. . (15 %)
cu?dp:ggsaelr?felc rl:(l)c{gic:(:irssa,lta Nivel 2 Pacientes de riesgo mas
calidad Gestion de la enfermedad alto; intervenciones

especificas a la enfermedad;
diagndstico temprano

Valorar a la gente; inversion Pacientes Cronicos

. " Nivel 1
en voluntariado; servicios de A el L (70-80 %)
prevencién utogestion Promocié6n de la salud.
Promocion y Prevencion Poblacién General

Segln indica el informe sobre la Prevencion de las Enfermedades Mentales (Organizaciéon Mundial de la Sa-
lud, [OMS] 2004), cinco de cada diez de las principales causas de discapacidad a nivel mundial son debidas
a enfermedades psiquiatricas teniendo entre ellas un peso preponderante la esquizofrenia. Afiade el informe
que las proyecciones estiman que para el afio 2020 las condiciones neuropsiquiatricas seran responsables
del 15 % de las discapacidades a nivel mundial. En Espaiia actualmente segln datos estimados por la Fede-
racion Espanola de Rehabilitacion Psicosocial (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2007) el 0,3 % de
la poblacion general padece de un TMG; segin esto, en Espafia habria aproximadamente entre un rango de
150.000 a 180.000 ciudadanos que cumplirian con los criterios para ser considerados con TMG, cifra que
presumiblemente pueda continuar en alza dada su significativa prevalencia. Nos encontramos pues ante un
importante reto que debe de ser abordado conjuntamente y desde diversas 6pticas.
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Siguiendo lo propuesto por los modelos anteriormente planteados, el primer paso para tratar todo este
amplio conjunto sera el de perfilar subgrupos concretos que nos permita estratificar la asistencia. Para ello
consideraremos los aspectos condicionantes de la enfermedad, la complejidad y gravedad del TMG; la vulne-
rabilidad, los factores de riesgo y proteccién, su impacto y las circunstancias especiales que se pueden dar.

5.1.3. Trastorno Mental Grave y género

La heterogeneidad de la esquizofrenia junto con la necesidad de adecuar las intervenciones a las necesi-
dades de las personas afectadas, son algunas de las razones que han suscitado un interés creciente por el
estudio de la influencia del género en TMG. Ademas de los condicionantes biolégicos, la influencia del sis-
tema de creencias, actitudes y cogniciones culturalmente determinadas sobre el significado de la categoria
hombre-mujer marca una impronta social. Resultados de varios estudios apuntan a tener en cuenta esta va-
riable como caracteristica diferencial condicionante en el proceso global de la enfermedad y su abordaje. De
entrada uno de los datos que mas sorprende es que a pesar de que apenas hay diferencias epidemiolégicas
en la prevalencia de esquizofrenia entre hombres y mujeres (50 %), los datos de asistencia a servicios de re-
habilitacion no siguen la misma distribucién. Hay un menor acceso de mujeres con TMG a los servicios sani-
tarios de abordaje, lo cual se ha interpretado como consecuencia de una buena evolucién de la enfermedad
en las mujeres. El inicio de la enfermedad es mas tardio en las mujeres, acudiendo a los tratamientos con
mas edad y en condiciones psicopatoldgicas y sociales de extrema gravedad, lo cual cuestiona la hipétesis
del progreso positivo. Las mujeres acuden menos a los recursos comunitarios pero el incremento es muy sig-
nificativo cuando se trata de incorporarse a dispositivos de alta intensidad asistencial como son hospitales
monograficos en estancias prolongadas o las residencias. Cabria pensar que nos encontramos con recorri-
dos asistenciales condicionados por los itinerarios vitales, que generan estilos dispares de desarrollo de la
enfermedad y cronicidad. Nos encontramos con una multiproblematica conectada con sus experiencias; el
acceso a la maternidad, las dificultades con la descendencia, la mayor actividad sexual ofrece dificultades
de seguridad anadidas, etc. Esta patologia diferencial condiciona situaciones vitales e incluso asistenciales.
Los déficits en apoyo familiary social, y la escasez de plazas de alojamiento orientados a mujeres, redundan
en una inferior oportunidad de integracion social. Se confirma una vez mas que las variables sociales tienen
un peso mayor que las psicopatolégicas en el proceso de externalizacion.

En relacion a la patologia dual, tal como avanzan algunos estudios (Ochoa, 2006), la evolucion a largo plazo
se iguala en ambos géneros y la severidad de los sintomas en pacientes duales no es significativamente
diferente entre hombres y mujeres.

A pesar de que algunos estudios de género (Usall et al., 2007) indican un mejor funcionamiento social en las
mujeres (autonomia, destrezas en el hogar en ocupaciény en empleo) a excepcion del funcionamiento fisico,
lo cierto es que cada vez se aprecian desempefios analogos en autonomia y manejo de actividades de lavida
diaria entre hombres y mujeres.

Estos datos nos remiten a considerar el constructo de género como un concepto dindmico, complejo y mul-
tifactorial compuesto por otros factores como los roles, la identidad, los estereotipos, etc., que condicionan
la evolucién y el abordaje de la enfermedad. Es de esperar que los cambios apreciados en la sociedad como
generacion de nuevas estructuras familiares, desarrollo en la equiparacién de roles sociales, redunden en
patrones de demandas y necesidades distintas. Es por tanto basico incorporar esta mirada trasversal sensi-
ble a la vulnerabilidad para evitar procesos de mayor y mas dilatado dafio.
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5.1.4. Prevencion de riesgos y circunstancias de alta complejidad

Conocemos que las personas con TMG son altamente vulnerables a la recidiva y que se requiere una alerta
continua sobre aquellos aspectos que nos indican que pueden hacer emerger o empeorar la problematica
psiquiatrica. Estos elicitadores de dificultad, a los que llamamos estresores, inciden puntualmente negati-
vamente en el desarrollo de un proceso personal. Ademas de estos condicionantes, se han identificado una
serie de determinantes de tipo individual y social que modulan la situacién clinica, funcional y vivencial de
las personas con TMG. Llamamos factores de riesgo a los aspectos asociados con una mayor probabilidad
de aparicion de la enfermedad, mayor gravedad y mayor duracién de la misma. De la misma manera enten-
demos como factores de proteccion a los condicionantes que incrementan la resistencia personal ante la
adversidad, protegiendo, afrontando y garantizando un adecuado mantenimiento de la salud.

Se exponen en la ilustracion 6 los factores genéricos sociales e individuales de riesgo y proteccién de la
Salud Mental basados en la evidencia propuestos por Hosman, Jané-Llopis & Saxena (2005).

ILUSTRACION 6. Factores genéricos sociales e individuales de riesgo y proteccion de la salud mental

FACTORES DE RIESGO FACTORES DE PROTECCION
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FACTORES DE RIESGO

Enfermedad mental de los padres
Abuso de sustancias por parte de los
padres

Complicaciones perinatales

Pérdida personal — duelo
Habilidades y habitos de trabajo deficientes
Discapacidades de lectura
Discapacidades sensoriales e
impedimentos orgénicos
Incompetencia social

Eventos de mucha tensi6n

Consumo de sustancias durante el
embarazo
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FACTORES DE PROTECCION

Habilidades de resolucion de
problemas

Conducta prosocial
Autoestima

Destrezas vitales

Destrezas sociales y de manejo
de conflictos

Crecimiento socioemocional
Manejo del estrés

Apoyo social de la familiay
amigos

Ademas de los condicionantes genéricos arriba mencionados se han detectado como factores especificos
atribuidos al TMG los expuestos en la ilustracion siguiente.

ILusTRACION 7. Factores especificos medioambientales y personales de riesgo y proteccién en TMG

FACTORES DE RIESGO

Alta emocion expresada en el grupo que le
acompana.

Medio sociofamiliar sobreestimulante y
exigente.

Sucesion de acontecimientos vitales
estresantes.

Cambios en el entorno.

Desestructuracion de las rutinas.
Aumento del nimero de incidentes.

FACTORES DE PROTECCION

Tratamientos farmacolégicos
optimizados.

Habilidades familiares: de
comunicaciony de solucion de
problemas.

Oferta de Intervenciones
psicosociales basadas en

la evidencia de soporte
comunitario (Tratamiento
Asertivo Comunitario,
Rehabilitacion laboral,
Entrenamiento, Actividades de la
vida diaria).

Abandono de la medicacion neuroléptica.
Consumo de téxicos (drogas y alcohol).
Sentimientos de rabia, hostilidad,
suspicacia.

Minimizacién o negaci6n de problemas
previos.

Cambio en los patrones de suefio y
alimentacién.

Cambios en el humor.

Habilidades de afrontamiento y
eficacia.

Habitos ocupacionales y de la
vida diaria.

Conciencia de enfermedad.
Autoadministracion de la
medicacion.
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Los factores arriba delineados han de ser tenido en cuenta en las politicas estratégicas de salud y de asis-
tencia socialy deben de ser completados y afinados desde el analisis especifico individual. La prevencion de
la cronicidad, por tanto tendra un enfoque integrado, escalonado y bifocal contemplando las grandes lineas
estratégicas que dirigen la provision de politicas y servicios hasta el terreno practico en el que se desempeiia
la intervencion individualizada. Es fundamental en cualquier proceso de intervencion personalizado que se
recoja el andlisis de las fragilidades y fortalezas personales, las amenazas a su condicién y las oportunida-
des que se le ofrecen.

Entre las personas con TMG hay un perfil concreto al que hemos llamado casos de alta complejidad afec-
tados especialmente, que generan un mayor impacto, que exigen de una gestion especifica y prestaciones
sanitarias y sociales de alta intensidad. Su gran dificultad estriba en la concurrencia de varios factores que
simultdaneamente y de manera multifactorial aparecen en una misma persona. A continuacion se desarrollan
las principales circunstancias que complican los procesos de rehabilitacién y ante los que hay que reforzar
especialmente el abordaje para evitar su cristalizacion y agravamiento.

5.1.4.1. Manejo de la agresividad; la violencia y el suicidio

Sabemos que en condiciones de tratamiento psiquiatrico la posibilidad de que se produzcan alteraciones en
las personas con TMG es moderada. Por tanto, es primordial en la evaluacion psiquiatrica valorar continua-
mente e identificar los factores de riesgo para la violencia y las ideas violentas.

El suicidio es la primera causa de muerte prematura entre los pacientes con TMG. Si bien su incidencia es
mayor en los primeros momentos de la enfermedad, la alerta sobre este punto es esencial en todos los es-
tadios de la enfermedad. En comparaci6n con la poblacién general, la probabilidad de que las personas con
esquizofrenia mueran por suicidio es nueve veces mas elevada. Se ha demostrado que hasta casi un tercio
ha tenido una tentativa suicida en alguna ocasion. Identificar los factores de riesgo y potenciar los factores
protectores serd prioritario en la prevencién del suicidio. Sera preciso prestar atencién a las situaciones
de desesperanza y desamparo, las que provocan desajustes y gran estrés o cambios en la situacion vital, y
ofrecer un soporte en las mismas.

5.1.4.2. Patologia dual

Las estimaciones de la incidencia del uso de sustancias o la dependencia son del orden de hasta un 40 %
en los individuos con esquizofrenia y la incidencia a lo largo de la vida es ain mayor (de un 60 % en algunos
estudios). Nos encontramos por tanto ante una problematica combinada, elevaday en alza. La comorbilidad
conlleva asociada periodos de hospitalizacion mas frecuentes y prolongados, y otras consecuencias negati-
vas, como la infeccién por el VIH y variadas afecciones fisicas, el suicidio, la violencia, la encarcelacién y la
pérdida del hogar.
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5.1.4.3. Deterioro personal

Este deterioro personal se aprecia en varias facetas; a nivel intelectivo es frecuente el déficit y deterioro cog-
nitivo, a nivel funcional redunda en que se sesga la capacidad de obrar, conllevando repercusiones juridicas,
y por altimo a nivel fisico incide en la confluencia de varios trastornos organico. Veamos a continuacion los
mas destacados.

5.1.4.3.1. Alteraciones cognitivas

Se encuentran diferentes disfunciones cognitivas en las personas con TMG que comprometen directamente
su autonomia. Diversos estudios que valoran el desempeiio neuropsicoldgico refieren que estas dificultades
variadas se dan aproximadamente en un 40 % a 60 % de los casos.

Ateniéndonos a la capacidad intelectual, Novell (2004) sefiala que la comorbilidad en pacientes diagnosti-
cados con esquizofrenia con discapacidad intelectual es del 3,6 %. El Impacto de esta discapacidad confiere
una serie de rasgos especificos al TMG de tipo comunicativo, cognitivo y conductual con una naturaleza ati-
pica de presentacion. Aparecen dificultades anadidas de comunicacién por problemas en la comprensién y
expresion, quejas o demandas erréneamente orientadas que eclipsan la identificacién del problema.

Su estilo cognitivo se caracteriza por el pensamiento hiperconcreto y rigido, con déficits para recordar la se-
cuencia de los acontecimientos, con problemas en el mantenimiento de la atencién. En su comportamiento
se detecta la necesidad de no romper rutinas pues se muestran mas inseguros por su mayor vulnerabilidad.
La relacién social queda afectada por su alta expresividad de enfado, presencia de conductas disonantes,
mas susceptibles al cansancio, al temor y al fracaso. Por otra parte, responden mejor al refuerzo primario
y social, siendo mas aquiescentes y sugestionables socialmente. Esta distorsion intelectual que afecta a la
expresividad y conducta, comprometen mucho mas su autonomia y requieren de una atencién asistencial
mas especifica, intensa y prolongada.

5.1.4.3.2. Desproteccion civil

Las graves alteraciones sintomatolégicas, conductuales o funcionales van acompafiadas en algunos casos
de una disfuncién de la voluntad y de la capacidad de obrar, generando muy frecuentemente consecuencias
muy nocivas para la propia personay en ocasiones para los demas. Cuando estas circunstancias son puntua-
lesy pueden comprometer la seguridad de una persona o su entorno, es preciso interponer medidas judicia-
les, como puede ser un ingreso involuntario, para resolver la situacion inmediata evitando males mayores.
Si encontramos que hay una persistencia y gravedad en el deterioro de la autonomia personal que conlleva
actuaciones personales maleficentes, o una situacion de desproteccion civil y de posible conculcacién de
derechos, entonces recurrimos a instancias judiciales para garantizar su proteccion mediante las medidas
de curatela o incapacitacién que considere oportuno interponer. Esta regulacién supone un importante apo-
yo, flexible y adaptado a lo que requiere cada persona procurando las intromisiones mas ajustadas a sus
derechos y la autonomia.




‘ INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 85

5.1.4.3.3. Patologia organica asociada

Resaltando los datos del Informe Piblico de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias (Agencia de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias, 2009) sobre las patologias mas frecuentes en el TMG, encontramos varias afectacio-
nes fisicas llegando incluso a la multimorbilidad (mas de tres enfermedades orgénicas):

e La prevalencia de Infeccién por VIH es significativamente superior que en la poblacién general, mos-
trando una importante proporcion de patrones de comportamiento que suponen un elevado riesgo de
infeccion por VIH, entre estos destacan el uso de drogas por via parenteral con intercambio de agujas y
habitos sexuales inseguros, incluyendo promiscuidad, prostitucién y sexo no protegido. Ademas parece
que un elevado porcentaje no muestran preocupacion alguna por la infeccion VIH a pesar de conocer sus
patrones de riesgo.

e Laprevalencia de la patologia respiratoria en los sujetos es superior a la estimada en la poblacion gene-
ral siendo responsable del 42,4 % del exceso de mortalidad. La prevalencia de EPOC fue del 22,6 %. Los
sujetos con enfermedad mental grave presentaron una tasa significativamente superior de bronquitis
cronica (19,6 % vs. 6,1%).

e Las tasas relativas, tanto de incidencia como de prevalencia de diabetes, son 2-4 veces superiores que
en la poblacion general.

e Laprevalencia de sindrome metabdlico es 2-4 veces superior que en la poblacion general, estimandose
que es del 37 %.

5.1.4.4. Exclusion Social

Sobresale la “exclusion social” como factor que contribuye a la incidencia y persistencia de los problemas de
salud mental. El Centro de Analisis para la Exclusion Social (CASE) de la Escuela de Londres de Economia, adop-
ta la siguiente definicion de la exclusién social (Boardman, Currie, Killaspy & Mezey, 2010), “una persona esta
excluida socialmente si no participa en actividades clave de la sociedad en la que vive”. Esta definicién enfatiza
laidea central de participaciony lo reconoce como un concepto relativo relacionado con el contexto temporoes-
pacial. Se matiza ademas que esta falta de participacion se debe a causas ajenas a la voluntad personal.

Se habla de la exclusiéon como un concepto amplio y dindmico, que subraya e implica diferentes cambios
conceptuales; de considerar (inicamente la desventaja financiera a considerar las miltiples facetas de la
desventaja, de realizar un analisis del problema de tipo estatico a verlo de manera dindmica, de concentrar-
se en el sujeto y su hogar a trasladar el foco de atencion al vecindario y las relaciones sociales. Siguiendo
a Atkinson (1998), hay tres caracteristicas que se desprenden del concepto de exclusion social: la primera
se refiere a la relatividad, pues la exclusion se refiere a un lugar, contexto y momento concreto. La segunda
caracteristica se relaciona con los agentes; la exclusion supone un acto de excluir y esto estd causado por
un agente o agentes. Se incluye también la preocupacion por la exclusién voluntaria o la autoexclusion y si
ésta realmente nace de la voluntad o es consecuencia de las restricciones ante la participacion. Y como ter-
cera caracteristica de esta concepcion es que la exclusion se percibe como un proceso dindmico que opera a
través del tiempo y potencialmente a través de generaciones. En las personas con TMG se hacen patentes las
consecuencias de la inflexibilidad del marco social, generandose un bucle en el que se va produciendo pau-
latinamente la “exclusion entre los excluidos”. Asi, el estigma derivado de la marginacion social es ain mas
peyorativo que el relacionado con la cronicidad producto de problemas sanitarios. Esto es algo fundamen-
talmente apreciado en el colectivo de las personas que ademas de un TMG se encuentran en situacién de
sin hogar o en el colectivo de las personas que sufren la marginacién emanada de conllevar cargas penales.
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5.1.4.4.1. Sin techo

En las personas sin hogar especialmente se conjugan la influencia de las carencias sociales y las sanitarias.
Queda demostrado que la relacién entre mala evolucién de la enfermedad y situaciones de marginacién
social es estrecha y reciproca. Los estudios britanicos encuentran que del 30 % al 50 % de las personas
sin hogar tienen una enfermedad mental grave; el 10-15 % padecerian alguna forma de esquizofrenia y el
20-30 % un trastorno afectivo mayor (depresion o trastorno bipolar). Segiin datos recogidos en la Guia de
Practica Clinica sobre Esquizofrenia, en Espafia se encuentra una prevalencia media del 12 % de personas
con TMG sin techo en un rango de 2,8 % a 42,3 %y lo que aun preocupa mas, es que de ellas solo un tercio
recibe tratamiento. También es alarmante que las personas sin hogar que tienen asociada una enfermedad
mental grave, tengan 20 afios de esperanza de vida memos que la poblacién normal.

Entre las privaciones primordiales y mas especificas del colectivo de personas sin hogar aquejadas de TMG
encontramos no disponibilidad de sustento basico (comida, alojamiento, higiene, etc.), necesidades de
atencion psiquiatrica y organica, irregularidades en documentacion, precariedad econémica y administrati-
va, en algunos casos presencia de demandas judiciales e incluso penales y nulo soporte social y psicoafecti-
vo. Un analisis mas detenido del colectivo nos muestra que se empiezan a perfilar subgrupos diferentes que
requieren de soluciones complejas:

e Mujeres con un importante grado de deterioro fisico y social. El porcentaje de mujeres en este colectivo es
del 18 %, cifra que paulatinamente va incrementandose. Son especialmente sensibles a las enfermedades
de transmision sexual, a las circulatorias, de huesos y misculos y de piel. Se estda comenzando a vislum-
brar la violencia de género como una de las causas de pérdida del hogar. Son un colectivo especialmente
vulnerable ante estas situaciones puesto que estan mucho mas expuestas a la violencia sexual la cual esta
infradiagnosticada. Seglin datos obtenidos en los programas de atencion especifica se aprecia que la inci-
dencia de violencia de género en mujeres con TMG y sin hogar pudiera alcanzar la cifra del 100 %.

e Transelintes inveterados con una enfermedad mental de larga data y con una trayectoria paralela biogra-
fica de sin techo. Es una poblacion mas ancianay crénica en la que prevalecen mas los trastornos de tipo
psicotico y el abuso de alcohol, asociando a esto mayor patologia fisica, demencias, etc.

e El altimo perfil que comienza a apuntarse es el de los jovenes inmigrantes con importantes problemas
psicopatolégicos coligados a consumo de toxicos (cannabis, disolventes, etc.). Entre ellos se estan in-
crementando los trastornos de personalidad graves. Se trata de un colectivo muy mévil con dificultades
mayores para vincularse a los programas de atencién.

5.1.4.4.2. Procesamiento judicial

Otro colectivo que vive situaciones conjugadas de exclusion es el de las personas con TMG y se encuentran pro-
cesadas judicialmente. Se estima que la prevalencia de psicosis en el colectivo general de poblacion reclusa es
del 3,4 %. Esto supone que en todo el estado espanol hay unas 2500 personas diagnosticadas de psicosis que
se encuentran en situacién de reclusion en centros penitenciarios, hospitales psiquiatricos penitenciarios o en
hospitales psiquiatricos tradicionales cumpliendo medidas de seguridad judicial (L6pez, 2008).

Los equipos sanitarios de atencién de las prisiones refieren que faltan recursos materiales y personales
para manejar casos psiquiatricos cronicos. Estas personas, ademas de sufrir las consecuencias iatrogénicas
de un internamiento que no provee de las condiciones 6ptimas de tratamiento, padecen un doble estigma.
Ademas de ser considerados enfermos mentales, su historia de tenencia de antecedentes penales dificulta
enormemente su incorporacion a programas de insercion social y laboral.
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5.1.5. Modelo de Recuperacion

La meta final de cualquier proceso rehabilitador personal es la recuperacién. Es una aspiracién legitima
unida al proceso de resolucién de una enfermedad. En el caso del TMG nos encontramos ante la complejidad
de los factores imbricados en el proceso, lo cual hace necesaria una serie consideraciones al término de
recuperacion. No es equiparable al concepto de curacion o desaparicion de sintomas.

Los modelos sobre la recuperacién en el TMG han seguido dos corrientes fundamentalmente:

e Tenemos una concepcion cualitativa que tiene como exponentes a Anthony y Farkas (2003). Definen la
recuperacion como un “tnico y profundo proceso personal de crecimiento mas alla de la catastrofe de
una enfermedad mental severa. Es el desarrollo de un nuevo significado y prop6sito”. No contempla me-
tas ni plazos. Se centra en la forma en que la persona logra afrontar las consecuencias de la enfermedad
y puede recolocarse de otra manera en su comunidad buscando una nueva identidad. Implica una nueva
forma de vida sobreponiéndose a los efectos de la enfermedad. Defienden un enfoque filoséfico, huma-
nista que alude al terreno de los derechos, la dignidad y la ciudadania, siendo de rigor ético mantenerlo
como objetivo.

e Otra perspectiva mas operativa de la recuperacion es la defendida por Liberman y Kopelwicz (2004).
Fundamentan la validacion de la recuperacién en unos parametros definidos. Entienden que una perso-
na esta recuperada cuando se produce la remision sintomatica hasta unos niveles soportables, cuando
ademas mantiene un cierto funcionamiento ocupacional prolongado y productivo en el tiempo, puede
realizar una vida independiente sin supervision diaria, y mantiene espontdneamente relaciones socia-
les. Metodolégicamente utilizan la medicién estandarizada de la sintomatologia psiquiatricay de la au-
tonomia personal. Es una postura mas evidencialista que operativiza los logros y cambios con un carac-
ter mas cuantificador que ha sido Gtil dando importantes frutos en el rea de la investigacion.

Ambas acepciones se complementan. Confluyen en una vision de la recuperacién como un cambio holistico.
Contemplan ademas de la mejoria funcional en la salud y la discapacidad, la incorporacion de la nocién sub-
jetiva del sentirse recuperado y de ser social como parte de una comunidad.

Hay varios analisis de impacto que han demostrado cientificamente en estudios longitudinales de 25 a 35
anos que la recuperacion es un objetivo realista para un 46 %-68 % del colectivo (Harding, 1994). En esta
misma linea, estudios mas recientes (Wagner, 2010; Ciudad, 2011) sobre el modelo de recuperacion encuen-
tran que se puede considerar que se produce una recuperacion social en un 40 % de los casos afectados,
entendida esta como la consecucion de una independencia residencial y econémica asociada a poca disrup-
cioén social, y se logra la recuperacién total, traducida en la remisién de sintomas psicéticos y desarrollo de
la autonomia personal a niveles de funcionamiento premérbido en un 20 % de los casos.

Los resultados obtenidos desde la investigacion son esperanzadores y alentadores, avalando el conceder
a esta meta una ponderacién de primer orden. Asi se plasma en la Declaracién de Valladolid (Federacion
Esparfiola de Asociaciones de Rehabilitacion Psicosocial, 2010) que de manera textual dice “Tomando nota
de que la investigacion revela que la recuperacion de la enfermedad mental es posible y real, considerada
como el camino creativoy multidimensional que las personas toman en sus vidas cotidianas para superar los
problemas y obstaculos asociados a la enfermedad para lograr una vida activa, satisfactoria y significativa”.

Sin embargo no podemos perder de vista todo el camino por andar. ;Qué ocurre con el 40 % de las personas
que a la luz de los estudios parece no alcanzar cuotas de recuperacion? ;Cuales son los condicionantes que
la posibilitan? ;Qué variables la obstaculizan? ;Cémo podemos mejorar esta situacion?




’ INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 88

Unicamente podemos avanzar en este sentido colocando el factor especifico de la recuperacién en el transito
hacia la consecucién de una vida personal satisfactoria.

La recuperacion es un proceso dinamico, continuo y como tal se compone de diferentes momentos. Andre-
sen, Caputiy Oades (2006) secuencian el proceso de recuperacion en cinco fases:

La Moratoria, caracterizada por un tiempo de retraimiento en el que se siente profundamente la pérdiday
falta de esperanza; la Concienciacion, en la que se da cuenta de que una vida satisfactoria es posible: la Pre-
paracion, en el que se aprecian las fortalezas y debilidades para empezar a trabajar en el desarrollo de habi-
lidades de recuperacion; la Reconstruccion; que supone trabajar activamente fijando metas para conseguir
una identidad positiva y el autocontrol vital, y la etapa del Crecimiento, en la que se produce la autogestion
de la enfermedad, la fuerza moral y sentido positivo de uno mismo.

Cualquier persona afectada tiene la posibilidad de emprender un proceso de recuperacién pudiendo situar
en qué estadio del proceso se encuentra, lo que favorece el entender lo que esta ocurriendo y facilita la con-
secucién de metas mas inmediatas, emprendiendo un camino hacia la recuperacién.

El impacto que supone en una persona y su familia tomar constancia de que sobreviene una enfermedad
mental tiene un caracter traumatico. Ademas de la confusién y desconocimiento ante la presencia de todo
el afloramiento de la sintomatologia psiquiatrica, se suceden toda una suerte de miedos e incertidumbres
sobre lo que esta ocurriendo, que inciden sobre la persona afectada y todo su contexto inmediato. Toda esta
situacion puede conducir a consecuencias psicolégicas y sociales perniciosas tales como la pérdida de iden-
tidad, las expectativas vitales truncadas, aislamiento, y finalmente, estigma, que afecta tanto a la persona
como a su familia.

Por tanto el proceso de reconstruccion cobra un significado fundamental como proceso de superacion del
trauma, lo cual esta relacionado con la capacidad de resiliencia, la fortaleza personal. Tendremos que tener
en cuenta las caracteristicas de una respuesta resistente para poder acompaiiar en este camino de supera-
cion. Los elementos mas resefnables del afrontamiento resiliente a decir de Fernandez (2008) tienen que ver
con aspectos cognitivos y volitivos que permiten cambiar la percepcién de uno mismo; la comparacién social
y confianza en uno mismo, la percepcion realista de las cosas con una distancia adaptativa, las habilidades
de resolucion de problemas, la empatiay sentido del humor, el sentido de tener una misién que cumplir, etc.
son algunos de los componentes de este cambio perceptivo. También se considera que la filosofia de la vida
tiene que mutar hacia un positivismo realista y posibilista, reconociéndose como supervivientes de estrago
personal anclado en una enfermedad y aceptando el vivir con una cierta dosis de incertidumbre. La aporta-
cion psicosocial no puede faltar en este camino en cuanto regulador emocional y apoyo positivo.

Andresen, Oades y Caputi (2003) en esta misma linea afiaden como componentes del proceso de recupera-
cién la instauracién de la esperanza, el restablecimiento de una identidad positiva incorporando la nueva
identidad, construir una vida con sentido pese a la enfermedad, asumir la responsabilidad y control sobre la
enfermedad vy la vida.

Corrigan (2006) demuestra que la importancia del empoderamiento en la relacién hacia la persona afec-
tada es fundamental para emprender esta trayectoria hacia la recuperacion, la participacién en la toma de
decisiones al igual que el soporte ofrecido por los iguales. En este sentido las iniciativas de intervencion
provenientes de los pares, de los afectados con capacidad de prestar ayuda a otros, se estan convirtiendo
en las que mas posibilitan el desarrollo personal de una persona con TMG. El afloramiento y constitucion de
importantes redes asociativas de usuarios, de familiares y de otro tipo de iniciativas de agrupaciones so-
ciales son también un indicador de una sociedad que va emprendiendo un proceso de recuperacion de sus
aspectos mas dafiados. La vision de la recuperacién como constructo integral, multidimensionaly dindmico
impulsa a orientarse a lograr las mas altas cuotas posibles de reparacion personaly social.
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El punto de partida para conocer la validez de la intervenciones preventivas en croni-
cidad es la valoracion de los indicadores aportados por la evidencia cientifica sobre el
temay analizar si cumplimoscon una planificacion preparada.

Cabe preguntarse entonces si:

e ;Tenemos adecuadamente estratificado nuestro colectivo de atencion por sus ne-
cesidades y multiproblemas?

e ;Intervenimos positivamente, tenemos una actitud asertiva?
e ;Ofrecemos realmente una atencion integral biopsicosocial?
e (Estamos dotados de las mejores herramientas humanas, técnicas y tecnolégicas?

e ;Contamos honestamente con las personas con TMG en la gestion de su enferme-
dad y construccion de su vida?

5.2. EQUIPOS DE TRATAMIENTO ASERTIVO COMUNITARIO EN LA
RED DE SALUD MENTAL DE BizKAIA

5.2.1. Trastorno mental grave en Bizkaia

La situacion asistencial en materia de rehabilitacién psicosocial en Bizkaia viene desarrollandose de manera
activa desde hace unos veinte afios, impulsados vivamente desde las politicas y estrategias sanitarias y
sociales, lo cual fundamentalmente en los Gltimos afios ha redundado en un importante avance en la gene-
racion de estructuras intermedias, recursos comunitarios de asistencia y alojamiento. Este crecimiento ha
ido acompariado de la gestacion de entidades asociativas de familiares, usuarios y profesionales que han
contribuido a comenzar a dar otro lugar, en todos los sentidos del término, a las personas con TMG.

Se presentan en la ilustracién 8 los datos de personas con TMG detectados en Bizkaia siguiendo el modelo
poblacional de la piramide de Kaiser, con una prevalencia de 0,52. La poblacion de Bizkaia asciende a un to-
tal de 1.154.000 habitantes, de los cuales, segln los datos de abordaje recogidos, contamos con unos 6000
usuarios con TMG. De este colectivo unos 1500 siguen una trayectoria de cronicidad (15 %) y especialmente
unos 600 destacan por su complejidad y multiproblematica, requiriendo de un abordaje altamente especifi-
co e intensivo. En este marco se ve la necesidad de ofrecer programas especificos que se adecien a todo el
itinerario psiquiatrico que requiere el paciente.
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ILUSTRACION 8. Piramide Poblacional del TMG en Bizkaia

Transtorno AT Gestién del caso
Mental complejidad
Grave Atencion en Estructuras Intermedias
o o . (hospital y centro de dia, equipos de TAC).
0,52 % 15 % Pacientes de Gestion de la Enfermedad.

riesgo mas alto

Atencion en Centros de Salud Mental.

75 % Pacientes crénicos Programas de apoyo psiquiatrico
evolucion estable estandar.

Programas de Primeros Episodios.

Poblacion de Bizkaia:

Promocion y prevencién.
1.154.000

En el afio 2010 se da la integracion de todos los servicios sanitarios de salud mental en una Gnica red; Red
de Salud Mental de Bizkaia, aglutinando centros de salud mental, estructuras intermedias y equipos de tra-
tamiento asertivo comunitario, unidades hospitalarias de subagudos y de rehabilitacion. Ha supuesto una
importante oportunidad de mejora en la asistencia total, individualizada, eficiente, equitativa y coordinada.
Ha propiciado un encuadre para promover programas especializados y para la colaboracién interinstitucio-
nal que facilita el trazado del continuum asistencial ajustado a las necesidades de las personas con TMG. En
este marco y con el animo de seguir propiciando dispositivos comunitarios basados en la evidencia y bue-
nas practicas, y ajustados a necesidades de alta complejidad detectadas, se implantan en cada una de las
cuatro comarcas en las que esta sectorizada la provincia, un equipo especializado en el tratamiento asertivo
comunitario.

Estos equipos tienen su asignacion especifica de usuarios, beneficidandose del programa en el territorio de
Bizkaia unos 200 afectados en la actualidad. Estos programas estan imbricados en una red de servicios de
rehabilitacion sanitarios y sociosanitarios que de manera esquematica se exponen en la ilustracion 11, y que
suministra niveles diferenciados de frecuencia, prestaciones e intensidad asistencial. Los equipos de trata-
miento asertivo comunitarios se coordinan estrechamente con el resto de dispositivos. Se expondra en este
apartado las caracteristicas y singularidad de estos programas.

5.2.2. Principios y objetivos de los Equipos de Tratamiento Asertivo Comunitario

La Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud (Ministerio de Sanidad y consumo, 2007) reco-
ge de manera primordial la necesidad de garantizar la continuidad de cuidados. Subraya como método de
eleccion el Tratamiento Asertivo Comunitario (TAC). Sin embargo, a pesar de que es un abordaje que tiene
sus origenes en los afios 70, es una intervencion cuya implantacién se ha extendido en los Gltimos cinco
afos (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011).
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El Tratamiento Asertivo Comunitario es, de todos los sistemas de continuidad de cuidados (TAC, case mana-
gement, programas estandar de seguimiento, etc.), el que goza de mayor evidencia.

La revision Cochrane encuentra como resultados especificos la mejora de la vinculacion, facilitando el en-
ganchey la adherencia integral al tratamiento, lo cual redunda en menos ingresos hospitalarios y de mayor
brevedad. Facilita la estabilidad en vivienda y situacién laboral, aumentando la satisfaccién del usuario. Ha
mostrado su eficacia en varios colectivos muy afectados y desfavorecidos: inmigrantes sobre todo recientes,
refugiados, minorias étnicas...

Las caracteristicas clave de los programas de tratamiento asertivo comunitario son fundamentalmente las
siguientes:

e Ladispensacion de una atencion integral, lo cual incluye centrarse tanto en el control de sintomasy a la
vez de acompaiar a lograr la maxima autonomia tolerable. Metodolégicamente articula todas las inter-
venciones teniendo como eje central la intervencién individualizada contando con la participacion activa
del paciente. Se cuenta con el entorno como aliado en esta empresa, siendo la familia el factor primor-
dial de colaboracién. Se plantea que es fundamental el concebir al resto del contexto como agentes.

e Ellugarde atencién es la comunidad, el entorno, la vida comin. El punto de encuentro para emprender
la intervencion es el espacio vital y las propias coordenadas del usuario. Esto implica la necesidad de
visitas en vivo (domicilio, trabajo, etc.), con un contacto frecuente y flexible, consensuado con el propio
usuario. Tradicionalmente los programas estan orientados a una atencion ofrecida por el mismo equipo
con una intensidad de 24 horas los siete dias a la semana. Esta exigencia no siempre puede encajar con
la realidad asistencial de cada plan de salud, pero se intenta aproximar y ajustar para garantizar la dis-
ponibilidad de la atencion. Como sostén al programa es indispensable ofertar un continuum de servicios
flexible. En relacion a la duracién de la intervencion, se plantea por tiempo indefinido relacionado con
los ritmos marcados por el afectado, con acotaciones guiadas que posibilitan establecer objetivos inter-
medios en plazos concretos.

e Eltrabajo conjugado del equipo multidisciplinar es el tercer pilar de este abordaje. Este trabajo se sus-
tenta en tres claves fundamentales; el paradigma de la atencion es el acompafiamiento y soporte. Todas
las actividades incluyen este acercamiento colaborador, posibilitador y elicitador de empoderamiento y
responsabilidad social. En segundo lugar, aludiendo a lo anteriormente expuesto sobre las condiciones
que se deben propiciar para evitar la cronicidad, la proactividad es uno de los elementos fundamentales,
esto implica una determinada actitud en la empresa de orientarse al sujeto. Entendemos que en nuestro
caso este vehiculo de acercamiento es lo que llamamos la asertividad, concebida como un contacto res-
petuoso no invasivo hacia el otro. En tercer lugar, para la correcta consecucién de estos objetivos meto-
dolégicos es preciso atomizar la asistencia de tal manera que podamos acceder e intervenir de manera
intensa, para ello se aconsejan ratios pequefios de usuarios por cada profesional; no mas de 15 usuarios
por referente directo, y recomendandose que no haya mas de 100 usuarios por equipo integral.

Nuestro objetivo fundamental es el de garantizar de manera asertiva la continuidad de cuidados de las per-
sonas con TMG con dificultades especiales de vinculacion a servicios sanitarios manteniendo su estabilidad
clinica y favoreciendo el desarrollo de la competencia psicosocial y calidad de vida. Tenemos como objetivo
altimo el conseguir en los usuarios la estabilidad, autonomia e integracién suficientes que redundaran en
la posibilidad de derivacidon a los servicios de asistencia de salud mental y de asistencia social estandares
requiriendo un seguimiento menory mas espaciado.
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5.2.3. Poblacion diana del programa

Tal como se exponia anteriormente, uno de los aspectos clave de los programas de prevencion es la estra-
tificacion del colectivo. El amplio colectivo de personas con TMG se caracteriza a su vez por una importante
heterogeneidad que ha de ser tenida en cuenta en el momento de crear planes especificos por agrupacio-
nes de necesidades. No resulta sencillo determinar cuales han de ser los factores objetivos de clasificacion
cuando se trata de sefialar perfiles concretos. Estos pueden establecerse en base a diferentes criterios; las
circunstancias clinicas sintomatolégicas, comorbilidad, estadio... etc., el nivel de autonomia personal, la
presencia de soporte social, desde razones de cumplimiento terapéutico; la adhesién y vinculacién al servi-
cio. También un factor clasico ha sido el cronolégico, tanto teniendo en cuenta la edad de la poblacion (jove-
nes crénicos, psicogeriatricos, etc) o por los afos de tratamiento, en este caso tendriamos los usuarios con
primeros episodios, usuarios de larga de data con muchos afos de evolucién, desinstitucionalizados, etc.

El programa que presentamos esta destinado a garantizar la continuidad de cuidados por lo que sera pre-
ciso significar cual es la mayor amenaza a esta situacion. Esta identificado que los factores de riesgo que
inciden fundamentalmente en este fracaso son la desvinculacion y la carencia de soporte social, por tanto
seran estos dos condicionantes los que tendremos que tener en cuenta en primer lugar para seleccionar el
colectivo diana.

Conseguir la adhesion a los programas nos encamina a ahondar en el origen de la desvinculacién. Una causa
importante es el desencuentro entre universos dispares; la singularidad de la persona con TMG y todo su
cosmos personal en ocasiones se estrella contra la rigidez de la asistencia clinica y social. Esta colisién se
podra salvar atendiendo a la subjetividad del interesado. Para ello habra que valorar las necesidades de esta
persona en primer lugar, sin desdefiar lo que nos indican los agentes implicados; familia, comunidad, equi-
po. Este planteamiento supone una contemplacion distinta de la calibracion de las dificultades del sujeto y
de la priorizacion de la atencion.

Es preciso ir mas alla de las consideraciones del campo clinico. Aludiendo a la piramide de necesidades de
Maslow, supone tener en cuenta si estan cubiertas las necesidades primarias, de seguridad, de pertenencia,
de estima y autorrealizacion. Implica conjugar las dificultades clinicas y capacidades con sus demandas es-
pecificas primando estas Gltimas enlazadas con su disposicion a colaborar activamente. En nuestra practica
cotidiana solemos encontrarnos con que las prioridades de los sujetos no suelen focalizarse en el area de la
salud mental, sino que no se diferencian sustancialmente de lo que inquieta a muchos ciudadanos. Tal como
lo muestran Lecomte, Wallace, Perreault & Caron (2005) en su estudio, los usuarios sefialan como objetivos
de la rehabilitacion y muestran preocupacion e interés por desarrollar su situacion financiera, mejorar su
salud fisica, aumentar su capacidad cognitivay en Gltimo lugar por la reduccién de sintomas. Esta traslacion
de intereses, de lugar de atencion, de estrategias de acercamiento al usuario implica cambiar la metodologia
habitual de abordaje.

5.2.4. Metodologia: Plan Individualizado de Rehabilitacion

Intervenimos con el objetivo de producir un cambio orientado a conseguir la mejoria de la persona. En la
intervencion se conjugan diversos elementos: El afectado y su contexto inmediato, todos los profesionales
implicados y el ambito de actuacion. En las personas con TMG esta realidad esta sobre complicada por la
vastedad de areas vitales implicadas, por la confluencia de varios “multiequipos” y agentes involucrados en
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laintervencion, y por los diversos ambitos enfocados desde el prisma clinico y psicosocial. Nos encontramos
ante una realidad a analizar de manera compartida estableciendo y distribuyendo las parcelas concretas de
actuacion y delimitando las responsabilidades de la gestion. La contienda entre competencias puede llevar
al fracaso en las intervenciones, por lo que un plan claro, consensuado, y una coordinacion trasparente,
firme y continua son fundamentales para salvar los obstaculos planteados. Como estrategia general nos
planteamos la configuracién del Plan Individualizado de Rehabilitacion que se centra en todas las areas de
necesidad desde donde se articulan todas las intervenciones.

Frente a los protocolos de actuacion como elementos que organizan las intervenciones en torno al caso des-
de los requerimientos de un servicio asistencial, los planes individuales ofrecen la posibilidad de ordenar
las actuaciones en funcién de las necesidades de la persona. Nos permite conciliar y equilibrar los aspectos
mencionados preservando la subjetividad del usuario y guiado por una previa evaluacién especifica y ex-
haustiva, en aras de lograr un abordaje que contemple lo indicado por las “buenas practicas”. Encaminan
al equipo a organizarse alrededor de lo que necesita el paciente. Posibilita integrar aspectos que pueden
quedar deslindados. Permite que todas las personas con TMG sea cual sea su condicién y su estado sean al
menos considerados desde todos los aspectos que potencialmente pueden estar alterados.

En nuestro programa lo denominamos Plan Individualizado de Rehabilitacion (PIR). El plan es la “espina dor-
sal” del caso. Plantea un esquema sistematizado con objetivos e intervenciones a diferente plazo, estructu-
rado secuencialmente por prioridades de atencion. Es dindmico, flexible, exhaustivo, en cuanto que integra
la totalidad del sujeto recogiendo datos biopsicosociales. Es una herramienta accesible a todo el equipo que
requiere de sencillez y claridad. Marca los objetivos: lo que se quiere alcanzar, tanto los objetivos generales
que organizan y guian hacia el proyecto de vida del paciente como lo objetivos especificos, que concretany
operativizan los objetivos generales, la direccién hacia la que debe de conducirse la intervencién. Sefala la
metodologia ordenando las técnicas para conseguir la meta. Formaliza y concreta las herramientas, progra-
mas, actividades, profesionales, lugares, etc. que protagonizaran la intervencion, designando de manera
focalizada, limitada y contextualizada en tiempo, espacio y persona referente quien las lleva a cabo.

Todo este disefio articula de manera total el proyecto vital del usuario, por tanto, es fundamental que se rea-
lice de manera compartida con la persona con TMG. En estos momentos, con motivo de optimizar el proceso
de integracion de esta herramienta en la practica cotidiana, se esta pilotando su formato informatizado para
incorporarlo a la historia clinica unificada.

5.2.4.1. Evaluacion

El punto de partida de cualquier disefio de intervencion es la valoracion. La evaluacion en el proceso de la
cronicidad tiene dos objetivos fundamentales; conocer el punto en el que nos encontramos para de manera
adecuada ajustar las intervenciones a lo detectado, y en segundo lugar, verificar de manera sensible los
cambios encontrados. Cabe siempre preguntarse qué hemos aportado a esta persona y desde dénde lo
hemos hecho. En el ambito de la cronicidad es primordial evaluar y dar feedback para saber lo que hacemos
de bien, por la sensaciéon de intemporalidad, devastamiento, deterioro y quemazén que puede darse en los
equipos.
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5.2.4.1.1. Evaluacion del caso. Escala HoONOs

Utilizamos la escala HoNos traducida por Uriarte et al. (1999). Nos aporta una medida de gravedad que ex-
plora 12 dreas valoradas de o-4 agrupadas en problemas conductuales, clinicos y sociales (ilustracién 9),
incidiendo en los aspectos mas carenciales, patolégicos y extremos, que recoge expresamente los factores
de riesgo de alta complejidad mencionados anteriormente. Es un sistema de evaluacion de resultados ruti-
nario integrado en la practica cotidiana. Esta acreditada; pues es valida, fiable y sensible. Se caracteriza por
su utilidad al ser sencilla y corta y administrable tras un corto entrenamiento. Permite incorporar las valora-
ciones recogidas por pruebas mas especificas. Aglutina de manera general los ambitos y areas que afectan
al paciente, incluyendo su contexto de manera exhaustiva y funcional e incorporando la vision de todo el
equipo. Marca de manera accesible las fortalezas y debilidades delimitando puntos de corte problematicos
(area problema »2) facilitando el disefio de intervenciones multidisciplinares. Posibilita la valoracion conti-
nua incorporando la evaluacion anteriory la posterior para cotejar logros y apreciar dificultades e indicando
hasta qué punto la intervencién ha ayudado al usuario a alcanzar su objetivo desde la convergencia de los
parametros establecidos por una valoracién estandar.

ILUSTRACION 9. Escala HoNos de Funcionamiento Global

12 areas valoradas de 0-4 agrupadas en problemas

\
Problemas conductuales 0-12
1. Conducta hiperactiva, agresiva, disruptiva o agitada.
2. Autolesiones no accidentales.
. Consumo problematico de alcohol o drogas.
\3 p g Y,
Deterioro 0-8
4. Problemas cognitivos.
\5' Problemas por enfermedad fisica o discapacidad. )
- )
Problemas clinicos 0-12
6. Problemas asciados a la presencia de ideas delirantes o alucinaciones.
7. Problemas en relacion con el humor depresivo.
8. Otros problemas mentales o conductuales.
- J
N )
Problemas psicosociales 0-16
9. Problemas con las relaciones.
10. Problemas en relacién con las actividades de la vida cotidiana.
11.  Problemas con las condiciones de vida.

\_12: Problemas en relacién con la ocupacién y las actividades. )
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5.2.4.1.2. Evaluacion del programa

Un segundo puntal es la evaluacion del programa. Enfocando la evaluacién desde un prisma mas molecular,
esta escala tiene una doble utilidad puesto que ayuda en la asistencia y gestion de la misma pues identifica
perfiles de usuarios y patrones de evolucién, lo cual ayuda en la planificacién de las necesidades e interven-
ciones a realizar. Permite contrastar mostrando su utilidad para la investigacion clinica.

En este mismo sentido, el andlisis de la consecucion de los objetivos del PIRy de la implementacién de accio-
nes puede utilizarse como indicador de resultados y de actividad. Nos permite valorar si nuestros abordajes
son acertados ofreciendo una medida del funcionamiento del equipo, validar la eficacia del programa, etc.,
un ejercicio imprescindible. Los resultados obtenidos nos permiten orientar y justificar las directrices de la
planificacién y gestion clinica.

5.2.5. Recursos y aspectos practicos

El recurso clave del programa es el equipo. Es el ancla fundamental. Nuestro equipo se compone de una
monitora, y una enfermera, a tiempo total, y un psiquiatra, una trabajadora social y coordinador de equipo
(psiquiatra o psicélogo clinico) a tiempo parcial.

El horario de atencion directa del programa es de 9h a 16h de lunes a viernes. Aunque el lugar de desem-
peiio de las actividades es el medio del afectado, se cuenta con un despacho en el que el equipo se redne,
accede al ordenador para gestionar los aspectos administrativos de la historia, y en donde se comienza a
citarlo cuando comienza a adherirse al tratamiento farmacol6gico. Se cuenta para los desplazamientos con
un cochey se facilita la comunicacién mediante el uso continuado de los méviles, cuyos nlimeros disponen
todos los usuarios integrantes del programa.

La filosofia que subyace al entendimiento de las dificultades del usuario es la complementacion de la doble
vision del mundo intrapsiquico y del mundo interpsiquico. Se trata de aceptar, ordenar y dar sentido a su
experiencia siendo sensibles a las carencias mas externas de estas personas. Procuramos evitar la ruptura
con su mundo circundante, desactivando y conteniendo el conflicto, conjugado con un abordaje externo
protésico. Nos basamos en una vision interaccional englobando las relaciones entre persona—entorno, entre
enfermedad- discapacidad y entre discapacidad—desventaja.

Estratégicamente, nuestra labor esta fundamentada en una serie de premisas: procurar siempre la interven-
cién minima necesaria, preservar el equilibrio entre mantener la estabilidad clinica y favorecer el desarrollo
personal, transmitir la seguridad que genera la asistencia indefinida paralelamente a preparar su autonomia
evitando dependencias innecesarias.

La propuesta realizada por Mosher y Burti (1994) que distingue entre caracteristicas deseables e indesea-
bles para los profesionales de Salud Mental Comunitaria continda hoy teniendo plena vigencia (ilustracion
10). Es ademas relevante que su composicion sea de tipo transdisciplinar, incorporando el conocimiento de
otras disciplinas. Especificamente en los programas de TAC encontramos que son necesarias una serie de
actitudes: compromiso, implicacion, paciencia, constancia, creatividad, respeto, flexibilidad, capacidad de
adaptacién, recursos de improvisacion y accesibilidad.
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ILUSTRACION 10. Caracteristicas deseables e indeseables para los profesionales de Salud Mental
Comunitaria. Mosher y Burti (1994)

PROFESIONALES DE SALUD MENTAL COMUNITARIA

CARACTERISTICAS DESEABLES CARACTERISTICAS INDESEABLES

e Fuerte sentido delyo. Tolerar la incertidumbre.
e Actitud comprensiva; aceptar, no juzgar
e Paciencia, sin intromisiones.

o . .. e Fantasia de Salvador.
e Sentido practico, orientado a la solucién del

e Distorsion consistente de la informacion.

problema.
e Flexibilidad e Vision pesimista.
* Empatia. * Abuso de los clientes en funci6n de las propias

necesidades.

e Control excesivo; con necesidad de hacer las cosas de
los demas.

Desconfianzay culpabilizacién.

e Optimismo y apoyo.
e Firmeza respetuosa.
* Humor. o
* Modestia.

e Razonamiento tomando en consideracion el
contexto.

La tarea primordial del equipo es el acompafamiento terapéutico y vital en la construccién de un proyecto
personal.

Consecuentemente es clave para el equipo el chequeo, la autoevaluacién. Es preciso reconocer que la toma
de decisiones asistenciales en cualquier ambito de nuestro campo afecta al proyecto vital de una persona,
por tanto es necesario el analisis y cuestionamiento de las decisiones desde la dptica ética.

5.2.5.1. Coordinacion

En el proceso de atencion del TMG se convocan una amalgama de redes de diversas entidades con sus
equipos correspondientes convirtiendo la coordinacion en un apartado esencial. Se requiere ordenar el en-
tramado de la informacién, toma de decisiones, etc. de varios equipos y agentes. Esto nos remite a tratar de
la competencia. Uno de los principios claves de la coordinacién de equipos, es determinar la competencia
en sus variadas acepciones; en primer lugar entendida como idoneidad del equipo compuesta por unas
determinadas aptitudes, actitudes, capacidades y habilidades. Cabe preguntarse, si estamos preparados,
lo cual entronca con lo mencionado anteriormente de las caracteristicas deseables de los profesionales. En
segundo lugar, se aprecia la competencia como campo de actuacidn. El encuadre, delimitacion y distribucién
de las areas de actuacidn facilita la conexion, es decir, en qué nos toca intervenir. Y por (ltimo se alude a la
nocién de competencia como potestad, como atribucién de responsabilidad. Es el aspecto mas relacionado
con la legalidad y con la gestion de los casos. Es prioritario explicitar este punto ;Quién dirige, quién es
el responsable? Estos dos dltimos puntos nos remiten a reorganizarnos. Nos corresponde organizarnos y
coordinarnos en el equipo y con el resto de agentes; operativamente las reuniones de equipo, las reuniones
con otras organizaciones, la comunicacion fluida y constante telefonica o electronica...posibilitan aclarar y
compartir estos puntos nodales.
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5.2.6. Intervenciones y consideraciones terapéuticas

Los pilares del tratamiento en la TMG son el tratamiento farmacolégico optimizado, las intervenciones psi-
cosociales para usuarios y familiares, y el seguimiento intensivo. En este (ltimo sentido, la continuidad de
cuidados esta relacionada estrechamente con la vinculacioén, cobrando la adherencia una importante rele-
vancia. A pesar de ello apenas ha sido estudiada la Adherencia Psicosocial. En un metanalisis realizado por
Villeneuve, Potvin, Lesage & Nicole, (2010), sobre los niveles de cumplimiento, encuentra porcentajes del
13 % de abandono del tratamiento psicosocial, 42 % de abandono del tratamiento psicofarmacolégico y
24 % de abandono del apoyo médico. También analiza de manera pormenorizada los factores que influyen
en larenuncia de las intervenciones psicosociales. Son de tipo cronolégico; la edad elevada, los afios de cro-
nicidad y la duracion larga del tratamiento. Respecto al género, han encontrado que los hombres son peores
cumplidores siendo mejor en pacientes hospitalizados. No parecen afectar al cumplimiento la modalidad
del tratamiento (individual, grupal, multimodal) ni la gravedad de la clinica. Como se mencionaba al inicio,
el punto nodal para la intervencion de los ETAC es la dificultad de enganche y vinculacion de la persona
afectada con los servicios sanitarios, lo que le priva de recibir cualquier tratamiento o cuidado, y el objetivo
inmediato es conseguir superar esta situacion.

Centrandonos en aspectos practicos, la incorporacién al programa se realiza tras previa solicitud, cursada
siempre por un psiquiatra del ambito sanitario de cualquier unidad hospitalaria (corta estancia, subagudos
o rehabilitacién), de los Centros de Salud mental, de Hospitales de Dia o de otros equipos de TAC (llustra-
cion 11). Tras esta recepcion se establece contacto con el psiquiatra demandante y se decide como conectar
con el paciente. Puede ocurrir que se vea inviable por el momento el acceso al afectado directo por lo que
se comienza acercandose a su familia. Abordamos esta barrera inicialmente encontrando el punto de dis-
conformidad del sujeto ante su situacion y aceptandola. Conectar estas vivencias particulares con lo que
pretendemos facilita el enganche e inicio del proceso rehabilitador. Tacticamente se trata de un proceso de
negociacion para conciliar la actitud ante la rehabilitacion con su disconformidad situacional.

ILUSTRACION 11. Itinerario y porcentaje de usuarios atendidos por dispositivo

ENTRADA
( ) s )

CENTROS DE SALUD MENTAL (75 % TMG) ESTRUCTURAS SOCIALES
Programas de primeros episodios Fundaciones tutelares

k J Recursos rehabilitacion
\

laboral (2 %)
ESTRUCTURAS INTERMEDIAS

Recursos de
integracién social
Hospitales de Dia (7 % TMG)

Residencias (1 %)

KCentro de dia Sociosanitarios (7 % TMG) ) EQUIPOS DE
TRATAMIENTO N
e A SERTIVO
UNIDADES HOSPITALARIAS COMUNITARIO RECURSOS NORMALIZADOS
Corta Estancia (3%) Dispositivos educativos
Subagudos / Dispositivos lidicos

Rehabilitacion (6 % TMG)
Desintoxicacion
Psicosis Refractaria )

Empleo normalizado
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Alcanzada esta primera fase, se comienzan a plantear objetivos sanitarios y de desarrollo de diferentes nive-
les de autonomia y a marcarse intervenciones en este sentido.

La frecuencia, lugar, periodicidad y asignacion de los contactos con el usuario depende del momento en el
que se encuentre. En la fase inicial de enganche los encuentros son frecuentes; presencialmente pueden
ser tres o cuatro a la semana, participa de ellos activamente el psiquiatra del programa con el equipo, se
realizan en el lugar que lo permite el afectado; si no es posible en su casa, en algln lugar cercano, etc. A
medida que se va estableciendo la confianza estas visitas se van espaciando, se utiliza mas la comunicacion
telefonica, y se va comenzado a desarrollar la actividad en el lugar que lo requiere (casa, centro de salud,
centro civico, etc.).

Aunque son variadas las intervenciones psicosociales efectivas, las respaldadas por la evidencia son funda-
mentalmente, la rehabilitacion laboral, la psicoeducacion familiar y el entrenamiento de las actividades de
la vida diaria, siendo importante subrayar que la mayor dificultad encontrada en los programas de entrena-
miento es la generalizacion de lo aprendido al terreno de lo cotidiano. Se aprecia que el com(n denominador
de esta serie de intervenciones mencionadas es su caracter normalizador por su cometido psicosocialmente
incorporado. Queda cada vez mas demostrado en la practica clinica y asistencial que las intervenciones de
tipo ecolégicos son las que obtienen un mejor beneficio y satisfaccion.

No es dificil de entender que es la propia vida lo que favorecerd la recuperacién y no lo experimentado a
través del espejo o del laboratorio de los abordajes terapéuticos. En este sentido, el tipo de abordaje que
ofrece el ETAC tiene todos los ingredientes para realizar una aplicacién en la practica real de los abordajes
psicosociales y terapéuticos de una manera ergonémica; no ejemplificamos cémo nos comunicamos, sino
que negociamos directamente, no ejercitamos las habilidades sociales en un contexto y sesion grupal sino
que con el ejercicio modelado y vicario cotidiano de un acompaiiante. La estimulacién cognitiva se despliega
de manera indirecta y el entrenamiento en las actividades de la vida diaria forma parte de su cotidianiidad.
Enumerar cada una de las acciones que se llevan a cabo resultaria excesivo; algunas de las mas prioritarias
son la dispensacion de medicacién depot o0 manejo de cajas de automedicacién, supervisién de tareas do-
mésticas, acompafiamiento en la gestion de solicitudes de recursos, etc.

El trabajo terapéutico del ETAC supone una traslacion del contexto terapéutico habitual al medio controlado
por el afectado; el encuadre grupal o individual propio de la consulta debe de convertirse en un marco mavil
y compartido con el resto del equipo. Superar este reto exige trasponer todas las herramientas técnicas sin
contar con la contencion y seguridad que aporta el entorno de atencion tradicional. A pesar de la variedad de
marcos terapéuticos, encontramos una serie de mecanismos de accion terapéutica que inciden de manera
efectiva por lo que son irrenunciables:

e Enrelacién al usuario: es preciso su reconocimiento como del otro total personal evitando lo cosifica-
cién, la aceptacion de que debe de recuperar el control de su vida. Para ello pactamos la responsabilidad
con él. Se le facilitan nuevos vinculos. Se cuida la metacomunicacion y coherencia. Se le ayuda a tener un
afrontamiento resiliente. En las situaciones de crisis, se asume funcionar auxiliandole para progresiva-
mente devolverle su autonomia. Si es preciso el ingreso psiquiatrico se mantiene el contacto y cercania.

Con objeto de evitar el abandono/agotamiento, en el proceso terapéutico de larga duracion trabajamos por
metas, concibiendo su evolucién como no lineal, sino como un proceso indefinido, irregular, no estancoy
flexible.

e Enrelacion alafamilia, que es el apoyo colaborador de primer orden, es fundamental entendery explicar
la desconfianza y el aislamiento como una respuesta a un hecho traumatico, no solo como sintomatolo-
gia propia de la enfermedad. Se aborda conjuntamente el nlcleo familiar, aportando continente y estruc-
tura. Se valora si necesitan también de apoyos independientes e individuales. También es importante
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facilitar la respuesta resiliente en las familias. Mantener la confianza bdsica en que las familias puedan
afrontar las dificultades y retos generados en estas situaciones dificiles y devolverles una vision mas
constructiva de su historia vital, ayuda en esta meta. Nuestra disponibilidad, transparencia y honestidad
favorecen esta relacién.

En relacion al ambito social, nos ocupamos a menudo de la “gestién de la diferencia”; nuestra mision
en este sentido se encamina a transmitir e intentar hacer entender de otra manera, dentro del entorno
de la persona afectada, lo que a ésta le ocurre. Asi, es preciso encontrarse con el vecindario, con otras
personas del circulo cotidiano que intervienen en sus relaciones y actividades cotidianas, etc. Nos en-
contramos con desinformacién, rigidez y resistencias al cambio, que con constancia e informacion se
van afrontando. Actualmente estamos intentado gestar las posibilidades estructurales suficientes como
para favorecer colaboraciones particulares entre afectados y otorgarse ayuda mutua en los aspectos
cotidianos funcionales mediante iniciativas similares al “banco de tiempo” o de manera mas informal
desde contraprestaciones voluntarias convenidas. Aspiramos a poder contar con las posibilidades que
ofrece la red de usuarios cuando esté lo suficientemente trenzada como para ofrecer ayuda mutua de
“pacientes expertos” y “pacientes tutores”.

5.2.7. Dificultades en la practica del TAC

Es preciso guardar la cautela respecto algunos obstaculos que vamos identificando:

A pesar de que se mantiene la mejoria tras la finalizacion del programa, los casos de alta no son tan nu-
merosos dado que las incorporaciones a otros dispositivos resultan dificiles. Una posible razén seria la
excesiva diferencia metodolégica entre el abordaje proactivo realizado en el TACy los abordajes tradicio-
nales de los programas de seguimiento estandar de los centros de salud mental, cuyo funcionamiento es
mas reactivo. Se esta ideando desarrollar el continuum asistencial incorporando programas especificos
para la atenci6n de la cronicidad dirigidos desde los Centros de Salud Mental, lo cual supondria la crea-
cién de un puente facilitador que acorte las distancias entre las prestaciones de cada dispositivo.

La percepcion global in situ de todas las circunstancias del sujeto puede eclipsar la referencia a la sub-
jetividad, primando la influencia de la escasez de recursos sociales obviando de la potencialidad y res-
ponsabilidad del usuario.

Su proximidad al propio medio del sujeto lo hace especialmente susceptible a la intimidacién pudiendo
generar actuaciones de malas praxis. Esta es una de las razones por las que sus detractores (Spindel &
Nugent, 2001) lo califican como uno de los tratamientos mas intrusivos e invasivos, incluso concibiéndo-
lo como instrumento de control social.

Plantea dilemas éticos en la delimitacion de la asertividad y el paternalismo sobre los que estar alerta.
¢Hasta dénde actuar?

Requiere de garantias en la sostenibilidad del equipo pues su descomposicién impacta directa y poten-
temente en la intervencidn con el usuario.
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5.3. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES A LA ADMINISTRACION

Es preciso redefinir el proceso de la cronicidad: hacerlo contingente con la gravedad de todos los factores y
ambitos afectados y no Gnicamente con el tiempo, introduciendo nuevos actores en el proceso y dandoles la di-
mensidén adecuada a los implicados; propio afectado, familia, profesionales, agentes sociales, comunidad, etc.

5.3.1. Encuadre estratégico integrado

El disefo de politicas preventivas atafie tanto al ambito sanitario como social y es preciso el esfuerzo conjun-
to interinstitucional. En la prevencion confluyen muchas ramificaciones, lo que requiere de lazos intersecto-
riales. Se recomienda la asesoria de expertos en el momento de diseiar estrategias politicas y legislativas
que competan y comprometan el futuro de las personas con TMG y sus familias. Tal es el caso actual de
la alianza entre el IMSERSO y la Federacion Espafiola de Asociaciones de Rehabilitacién Psicosocial para
publicar “la Guia de orientacion en la practica profesional de la valoracién reglamentaria de la situacién de
dependencia en personas con trastornos mentales graves”. Aporta una serie de directrices esclarecedoras
para la aplicabilidad de la valoracién de la dependencia en este colectivo.

El desafio de la cronicidad va mas alla de la enfermedad y del sintoma, por lo que se requiere una vision
holistica de la persona: no sélo de sus aspectos biolégicos sino también de su situacion psiquica, funcional
y social.

Igualmente el concepto de salud integra todas sus diferentes especialidades biomédicas, lo que conduce
por tanto a considerar y gestionar la comorbilidad y no simplemente la gestion de una enfermedad.

Conviene tener una vision global de todo el proceso singular del TMG frente a la centralidad excesiva en un
estadio de la enfermedad o en un determinado perfil de sujetos o en un campo concreto, pues ésta eclipsa
otros momentos fundamentales de atencion.

La prevencion de los trastornos mentales es una prioridad de salud pdblica. Siguiendo las recomendaciones
de la OMS se debe tener como estrategia esencial la proteccion de los derechos humanos, siendo sensitiva a
la cultura y a los recursos disponibles en los paises. Plantea como fundamentarse el ambito axiolégico y de
los valores para la introduccién de cambios en el medio social, insistiendo en la transmision de la importan-
cia de los derechos de los enfermos mentales.

5.3.2. Diagnéstico de necesidades. Estratificacion poblacional

Los trastornos mentales tienen miltiples determinantes y es preciso conocerlos y categorizarlos para poder
promover y disefiar politicas sanitarias y sociales ajustadas. Sera necesario afinar mas en los subgrupos
de casos que apreciamos en TMG para conseguir segmentar este colectivo y ajustar asi las prestaciones de
nuestros programas Es preciso un enfoque de salud poblacional estratificado atendiendo a la dificultades
del colectivo. En el caso de la TMG, se recomienda que en la planificacién y desarrollo de estrategias y recur-
so0s, se contemple también la perspectiva de género, de la exclusion social y de la discapacidad.
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5.3.3. Sistema proactivo

Las estrategias de salud demuestran la efectividad de los sistemas proactivos centrados en el ciudadano. En
rehabilitacion se ha demostrado que un factor de éxito fundamental es el cambio en los encuadres tempo-
roespaciales asistenciales tal como es el realizado en los programas de tratamiento asertivo comunitario. Se
comprueba que una metodologia asertiva pero de acercamiento no intimidatorio, dirigiéndose al lugar en el
que esta la persona, mostrandose disponible y flexible con sus ritmos, ofrece resultados muy satisfactorios
en la continuidad de cuidados.

Ahondando en la construccién de un sistema mas proactivo, seria interesante desarrollar e implantar herra-
mientas propias de la telemedicina. ELempleo de esta tecnologia posibilita la conexién accesible, inmediata,
cercana, especializada y frecuente, con menores costos generales. Todavia son numerosas las limitaciones
de este recurso; dificultades técnicas, medio desconocido en el que no se confia lo suficiente, en ocasiones
no hay posibilidades fisicas, escasa evidencia cientifica de su eficacia, no se han resuelto las cuestiones
éticas de la confidencialidad, etc.

5.3.4. Participacion del afectado

Potenciar la responsabilidad y autonomia del paciente propiciando su participacién activa en el abordaje.
La consideracion de la persona enferma y su cuidador como elementos activos es central, por lo que sera
necesaria la formacién y responsabilizacién mas alla de su rol tradicionalmente pasivo. Fomentar la ética de
la responsabilidad en todos los agentes pues contempla tanto el fundamento moral como las consecuencias
de los propios actos. No dejar de lado lo que podemos considerar obstaculos a la prevencién; una visién
excesivamente paternalista de la asistencia puede condicionar relaciones de subordinacién que frenan las
posibilidades del sujeto como promotor de su propio rescate.

En este sentido convendria promocionar el desarrollo de dispositivos autogestionados por afectados tales
como los “clubhouses”, que ofrezcan prestaciones de rehabilitacion psicosocial desde parametros foca-
lizados en las capacidades, fortalezas y oportunidades, complementando lo ofertado por las estructuras
intermedias y avanzando en el modelo de recuperacion.

5.3.5. Modelo especifico para la cronicidad

Se ha demostrado la aportacién positiva y efectiva de los modelos de promocién y prevencion especificos
para las enfermedades cronicas. Consecuentemente se ha de especializar y adecuar el modelo para poder
abordar los distintos tipos de procesos y variedad de enfermedades que existen dentro de la cronicidad.

El abordaje de la cronicidad también conlleva trascender los esquemas clasicos de curacién de episodios.
Pretende tratar de reducir la apariciéon y consecuencias nocivas de la enfermedad crénica desde plantea-
mientos de salud poblacional, en los que la promocidn y la prevencién protagoniza un lugar clave. En el caso
de las personas con TMG es crucial la implantacién de politicas sanitarias y sociales preventivas de todo
tipo, orientadas a combatir el estigma que eviten la exclusion y el handicap y que posibiliten la recuperacion:
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Accesibilidad equitativa a tratamientos farmacolégicos y psicosociales 6ptimos, fundamentados en las
buenas practicas. En este apartado tener en cuenta el abordaje psicolégico del autoestigma y el empo-
deramiento del usuario como estrategias efectivas.

e Innovar en el ambito politico y legislativo para ofrecer una cobertura legal de las personas con TMG le-
sionando minimamente su voluntad y libertad personal. Preservar el equilibrio entre la proteccién y la
autonomia es todo un reto.

e Cuidar el uso de conceptos y términos estigmatizadores y culpabilizadores en el ambito asistencial.
Analizar los prejuicios y estereotipos de los propios profesionales que paralizan las posibilidades de cre-
cimiento e integracion de las personas con TMG. Describir las actitudes, conductas, las interacciones...
ayuda a evitar el reduccionismo y parcialidad.

e Potenciar el movimiento asociativo de usuarios y familiares para que puedan hacer escuchar su voz,
puedan manifestar su pensamiento y sean visibles en la sociedad desde donde puedan colaborar. Se ha
demostrado que las estrategias antiestigma son mas efectivas cuando hay un contacto directo con las
personas afectadas y las acciones son emprendidas directamente por ellos. La influencia de los “igua-
les” es de gran calibre. La figura de los pares especialistas o pacientes expertos pueden ofrecer una
importante ayuda tanto en la psicoeducacién individual y social como en la provisién de acciones reha-
bilitadoras.

e Informarybuscarla complicidad de los medios de difusién en la lucha contra la discriminacién, ofrecien-
do informacién fehaciente sobre el TMG. En este sentido se han emprendido algunas acciones que ten-
dran que multiplicarse; manuales como “Guia Practica para los Medios de Comunicacion” (Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2002). La industria del cine y del entretenimiento no ha sido un gran facilitador de
una imagen certera; en este terreno también se van abriendo paso iniciativas de cortos o documentales,
incluso peliculas. Es un campo incipiente que deberia promocionarse, subvencionarse y promoverse en
los ambitos comunitarios (cine forums en centros civicos, universidad, educacién secundaria, etc.).

e Promover la generacién de nuevas “figuras sociales”, mediadores laborales, educativos, etc., que pue-
den incorporar una funcion de mediacion en los diferentes campos sociales que faciliten el acceso y
sostén de las personas con TMG.

5.3.6. Modelo de Continuum asistencial

Se ha mostrado la evidencia y necesidad de garantizar la continuidad de cuidados asistencial para la perso-
na con TMG seg(in necesidades estratificadas. La idoneidad de los recursos de abordaje depende del perfil
del usuario al que esté dirigido.

La cronicidad exige ampliar el abanico de intervencionesy servicios disponibles ajustandolos a las necesida-
desy prioridades de los pacientes en cada una de las fases de su enfermedad (desde antes de su aparicion
hasta el final de la vida, pasando por la convalecencia y la rehabilitacion). Es preciso generar servicios te-
niendo en cuenta los espacios de vida (alojamientos), espacios de formacidn-trabajo y espacios de encuen-
tro (lddicos). Son muy numerosos los dispositivos de rehabilitacion tanto sanitarios como sociales pero hay
que considerar el valor intrinseco que todos los recursos tienen que compartir en cuanto misién, prestacio-
nes, técnicas, dotacion, etc. para que sean eficaces.

Es fundamental ofrecer programas adaptados y posibles a la realidad asistencial y sociosanitaria, que per-
mitan estructurar niveles diferenciados de prestacion, restriccion, especializacion, exigencia y supervision.
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Utilizar de manera flexible esta oferta variada de programas segiin el estado del afectado, su situacion clini-
cay autonomia, el soporte social, la capacidad vinculacién-adherencia.

Esta implantacién de dispositivos basados en la poblacién requieren inversiones de recursos humanos vy fi-
nancieros y para lograr la equidad y justicia deben estar ampliamente disponibles. Es preciso tener en cuen-
ta que los programas rehabilitadores mas refrendados por la evidencia son el continuum residencial combi-
nado con supporting housing, la rehabilitacion laboral y los programas de tratamiento asertivo comunitario.

5.3.7. Liderazgo y apoyo

La realizacion de las acciones preventivas en salud no deberia corresponder a una sola disciplina cientifica.
Aunque es fundamental que haya profesionales especializados en salud que deben de llevar a cabo accio-
nes de prevencion, es cometido de todos actuar en esa linea. Debiera ser multidisciplinar en su aplicacién
y transdisciplinar en su concepcién, comprendiendo ciencias de la salud, disciplinas educativas, judiciales,
politicas, legales, sociales, etc.

La gestion de equipos se caracteriza por la colaboracion entre los diferentes actores del sistema de salud y
sistema social. El equipo necesita de reconocimiento, lo que se traduce en dotar de liderazgo, responsabi-
lidad, empoderamiento, contemplar el cuidado del equipo y la formacion continuada del equipo. Para ello
la linea de implementacidn que se aconseja en este proceso de transformacion sera una mezcla de cambios
fundamentalmente propiciados de abajo—-arriba.

La alta tecnologia en rehabilitacion psicosocial esta depositada en la cualificacion técnica y actitudinal de
los profesionales involucrados. Para salvaguardar el adecuado mantenimiento de sus actuaciones conviene
chequear el equipo y programa; ;Qué préstamos, qué conseguimosy cémo lo hacemos? Para ello es impor-
tante tener espacios de contraste. Es idoneo implantar mecanismos de ayuda afectiva y técnica al equipo:
sesiones clinicas sobre casos e intervenciones de rehabilitacion, supervisiones, seminarios de rehabilita-
cion, comités de ética sobre rehabilitacion, etc.

Es preciso unificar y coordinar, situando la responsabilidad de la atencién del proceso en un solo lugary no
envarios. La coordinacion esta entrelazada entre los ambitos sociales y sanitarios: asociaciones de usuarios
y familiares, fundaciones tutelares, recursos comunitarios sanitarios, sociales, educativos, legales, ocio....
El seguimiento es estrecho con los programas de rehabilitacién y las unidades hospitalarias puesto que el
proceso de continuidad de cuidados va directamente imbricado con los procesos hospitalarios. Es critico
ajustar el tipo de intervencién a las necesidades del paciente para usar los recursos de manera eficiente.

5.3.8. Buenas practicas basadas en la evidencia

Estar alerta de los riesgos que conlleva una concepcién reduccionista de la prevencion, pues podriamos
incurrir en la “perversién de la prevencion”. Determinadas acciones pueden conllevar a una importante li-
mitacion que lejos de prevenir la enfermedad mas bien la instaure. Prevenir supone pensar, actuar y orga-
nizarse de una manera determinada basada en una sistematizacion y rigor cientifico. La prevencién efectiva
puede disminuir las posibilidades de desarrollar un TMG, por lo que su implementacién debe basarse en la
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evidencia disponible. En la Estrategia para afrontar el reto de la cronicidad en Euskadi (GV, 2010) se expone
que ya existe evidencia de intervenciones efectivas en la gestion de crénicos que se estan implantando. Las
mas refrendadas y aplicables al TMG son:

Gestion de enfermedades con enfoque integrado y en patologias concretas.

Iniciativas de integracion y coordinacion de servicios. En estos momentos estamos inmersos en la aten-
cioén psiquiatrica de Bizkaia en este proceso.

Potenciacion de la atencion primaria y mayor acercamiento intersectorial, planes conjuntos, etc.
Identificacion de grupos con mayor riesgo de hospitalizacién.

Telemonitorizacion; Son escasas las experiencias indicando un gran avance a falta de conocer mas datos
(Fernandez & De la Torre, 2011) pero tal como exponen Soto-Pérez, Franco, Monardes y Jiménez (2010)
sevan encontrando resultados exitosos en la utilizacion de la ciberterapia en zonas rurales salvando las
importantes barreras geograficas, posibilitando el mantener un seguimiento asistencial continuado y
accesible.

Se van incorporando progresivamente tecnologias menos sofisticadas y genéricas como el servicio de
teleinterpretacion lingiiistica para personas con TMG que hablan otro idioma facilitando la comunicacién
asistencial.

Seria interesante propiciar la investigacion para conocer su idoneidad y aplicabilidad especifica en el co-
lectivo de personas con TMG en aras de favorecer alternativas de soporte y promocion del autocuidado.

Las buenas practicas se han de aplicar en una metodologia rigurosa que incluya la adecuada evaluacién
de las necesidades y potencialidades del sujeto para ampliar sus posibilidades de cambio. Es sustancial
la eleccién de escalas que aglutinen la validez, fiabilidad, exhaustividad y aplicabilidad integrada en la
practica cotidiana.

Conviene mantener cierta precaucién en el diagnéstico poblacional.

Desde una perspectiva macroasistencial se puede incurrir en el error reduccionista y facilitador de con-
siderar homogénea la poblacion a tratar y aplicar indiscriminadamente protocolos de intervencion gene-
ralistas.

A nivel individual tanto el centrarnos en exclusiva en los sintomas aparentes y manifiestos como el des-
bordarnos atendiendo (inicamente sus demandas (intensas, invasivas, masivas y totales) pudiera gene-
rar intervenciones iatrogénicas.

Los planes individualizados y la aplicacion de manuales adaptados a cada uso particular garantizan la
efectividad técnica de las practicas asistenciales.

Cada ambito y servicio tiene su propio sistema de valoracion y planificacién; son conocidos como Plan
individualizado de Atencion, Plan Individualizado de Tratamiento, etc. pero aunque planteen objetivos
especificos y actuaciones diferenciadas, la vision y objetivo genérico del caso debe converger, compar-
tirse y complementarse por todos los procuradores de prestacion implicados independientemente del
dispositivo.

Ademas de extender el uso de las intervenciones genéricas basadas en la evidencia ya mencionadas es
preciso atender a las situaciones mas complejas y problematicas desarrollando intervenciones especificas
orientadas a abordar casos de alta vulnerabilidad:

Desde la perspectiva de género se recomienda utilizar programas psicoeducativos especificos: desarro-
llar programas de planificacién familiar y de apoyo en la comunicacién y manejo en la crianza, facilitar
la mediacion familiar y reconstruccion de la situacion personal en situaciones de hijos protegidos por
instituciones de menores, e incluir programas de seguridad sexual en los planes de seguridad de los
dispositivos asistenciales.
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e La atencion al dafio cognitivo es fundamental. Es preciso conformar programas de estimulacién y re-
habilitacion cognitiva integrados en programas generales de rehabilitacion psicosocial y que empleen
intervenciones compensadoras, basadas en el uso de cambios de estrategia y entrenamientos en el
afrontamiento desde una vision ecoldgica.

e Enlapoblacién con patologia dual se recomienda plantear diversas opciones de abordaje que van desde
la reduccion del dafo a la abstinencia total, la prevencion de recaidas y rehabilitacion. La orientacion
terapéutica aconsejada es de tipo de apoyo, aceptacion y psicoeducacion limitando el grado de estrés
evitando la confrontacién directa.

e Elcolectivo de personas con TMG y sin hogar exige incrementar el esfuerzo de profundizar en las posi-
bilidades de la politica de reduccién de dafios y atomizar aun mas los recursos de “baja exigencia”. Hay
experiencias inglesas como los “wet day centre” y el “wet hostel” que ofrecen mejores resultados que
los alojamientos habituales para las personas sin hogar y consumidoras de alcohol fundamentandose
en una filosofia de consumo controlado y atencién de calidad sociosanitaria.

e Es preciso gestar programas especificos que apliquen lo que la ley dispone para las personas con TMG
y cursan con procesamientos penales. Requieren de programas especificos de rehabilitacion y soporte
dentro, en la transicion y fuera de las instituciones, que contemplen la atencién integral. La mediacion
penaly el desarrollo de medidas alternativas son posibilitadores de primer orden.

5.3.9. Innovacion e investigacion

Es necesario innovar con técnicas de investigacion especificas en cronicidad. Iniciativas como la emprendida
por el Servicio Vasco de Salud de creacién de Kronikgune-Centro Internacional de Excelencia en Investigacion
sobre la Cronicidad, permitiran la identificacion de practicas innovadoras a nivel internacional. Esto conducira
a la evidencia cientifica en nuevas formas de tratamiento de las enfermedades crénicas de manera mas siste-
matica y generalizable, favorecida por una red internacional de agentes ubicados en diferentes contextos.

En relacion a prestar atencion especial a los determinantes debidos a diferencia de género, raza, exclusion,
discapacidad, etc., es preciso incrementar los conocimientos y evidencias cientificas relacionadas con la
influencia de las desigualdades biopsicosociales en determinados trastornos psiquiatricos especificos, las
caracteristicas de la asistencia sanitaria y la eficacia de los tratamientos.

Es necesario investigar especificamente cuales son los aspectos clave que inciden preponderantemente en
el éxito de los programas de continuidad de cuidados y estudiar la relacion con los factores de riesgo y pro-
teccion asociados; analizar el peso del cumplimiento farmacolégico, uso de drogas, la conciencia de enfer-
medad y el insight, funcionamiento psicosocial, deterioro cognitivo, etc.

5.3.10. Formacion

En este ambito, es necesario:

e Introducir en los programas de formacion de profesionales en salud mental la perspectiva de género, de
la discapacidad, de la exclusion social, prepararse para la multiculturalidad, etc.
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e Formaralos actores del proceso rehabilitador usuarios, familia, profesionales y agentes del poder social
(politicos, medios de comunicacién, educadores) en el entendimiento de la complejidad del TMG y en
referencia a los valores que apelan a los elementos comunes de la sociedad civil y la ciudadania.

Sintetizando, es preciso una mirada diferente hacia el proceso rehabilitador: no considerar la rehabilita-
cién como un fracaso ante la discapacidad. Concebirla como un proceso complejo, sofisticado, elaborado,
especializado y exhaustivo que ha de estar presente como garante desde los comienzos de la enfermedad.
En relacion a los afectados conviene centrarnos en las competencias, responsabilidad, ciudadania de los
usuarios. Para los profesionales el compromisoy la implicacién no pueden ser graciables. Las competencias
técnicas debieran comprender actitudes y valores implicitos de respeto, amabilidad, tolerancia, flexibilidad,
paciencia, etc. Nos queda el gran reto de elevar a requisito técnico las caracteristicas interaccionales promo-
toras de salud, bienestar y satisfaccién personal.
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6.1. VISION GENERAL

Tradicionalmente, cuando se habla de tutela e incapacitacién pensamos en proteccién y cuidado, pero tam-
bién en restriccion de derechos, inhabilitacion, limitacion o incluso, utilizando un término famoso en este
ambito, de “muerte civil”. La cuestion es entonces, ;por qué una reflexién sobre la tutela en un estudio sobre
prevencién en salud mental? ;Qué tiene que ver la prevencion con la incapacitacion de una persona con tras-
torno mental? Este punto es el que intentaremos aclarar en este articulo. Para ello comenzaremos realizando
un breve andlisis de la situacién actual de la normativa sobre tutela e incapacitacién en nuestro pais, que,
aunque no es el tema a tratar en este estudio, consideramos necesario para situar la materia.

6.1.1. Situacion actual de la incapacitacion en Espaia. Marco legislativo

La Constitucion Espaiiola de 1978 considera a las personas con discapacidad como titulares de los mismos
derechos fundamentales que el resto de ciudadanos. El articulo 49 de la Constitucién Espaiola establece que
“los poderes piblicos realizaran una politica de prevencion, tratamiento, rehabilitacién e integracién de los
disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencién especializada que requieran y
los ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos”.

Con el objeto de establecer medidas de proteccién que garanticen el disfrute de estos derechos, en nuestro
ordenamiento juridico existe una normativa que permite modificar la capacidad de obrar y que establece el
sistema de instituciones tutelares. Esta normativa basica acerca del procedimiento de incapacidad y la tutela
seincluye en el Libro I, del titulo IX del Cédigo Civily en el Libro IV de la Ley de Enjuiciamiento Civily, aunque,
este no es el lugar para realizar un analisis exhaustivo de toda nuestra normativa legal, si que podemos
sefalar las cuestiones mas basicas.

Desde una perspectiva juridica es distinta la “incapacidad natural” para obrar validamente y la “incapacidad
judicialmente declarada”; en el primer caso, la persona afectada por una enfermedad o deficiencia fisica o
psiquica no ha sido incapacitada por un juez, y si realiza un acto con trascendencia juridica dicho acto en
principio es valido, en tanto no se demuestre que la persona carecia de las condiciones psiquicas de enten-
dimiento y voluntad; y en el segundo, la persona ha sido declarada, a través de una sentencia, judicialmente
incapaz por concurrir causas que le impiden gobernarse por si misma.
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La capacidad de obrar de una persona, se entiende como la aptitud e idoneidad para realizar eficaz y va-
lidamente actos juridicos, y es posible modificarla pero inicamente cuando concurran “enfermedades o
deficiencias persistentes de caracter fisico o psiquico que impidan a la persona gobernarse por si misma”,
segln recoge el articulo 200 del Cadigo Civil. Es decir, de acuerdo a nuestra normativa, no se inicia el proce-
dimiento de modificacidn de capacidad de obrar de una persona por el hecho de padecer una discapacidad,
sino porque concurran una serie de circunstancias que impliquen que esa persona no es capaz de gobernar-
se por si misma.

Ademas, para modificar esta capacidad de obrar es necesario que se cumplan todas las garantias previstas
por la ley y que se declare expresamente en una sentencia judicial, de manera que el juez, como garante de
las libertadesy los derechos, independiente e imparcial, controle y garantice este proceso. Es decir, en nues-
tro derecho las incapacidades y las limitaciones a la capacidad de obrar tienen caracter excepcional, deben
estar establecidas por la ley y ha de probarse que concurren en esa persona.

El procedimiento de incapacidad es un proceso constitutivo en el que el 6rgano judicial crea una nueva situa-
cion (la de incapacidad de una persona) o modifica la ya existente de incapacidad, acentuandola, disminu-
yéndola o extinguiéndola, como en el caso de reintegro de la capacidad.

Dependiendo de la decision judicial, el tutor actuara en representacion de la persona con capacidad de obrar
modificada (lo que actualmente es conocido como tutela) o bien complementara su capacidad de decision
(curatela).

La tutelay la curatela son instituciones de guarda y proteccion, que se constituiran por decisién judicial para
proteger a la persona que hubiera perdido su capacidad de autogobierno. El tutor es el representante de la
persona en el ejercicio de todos sus derechos y obligacionesy el curador Gnicamente asiste o complementa
su capacidad en determinados actos que deben estar expresamente sefialados en la sentencia.

En ambos casos, el cargo se ejercera bajo control judicial, siendo imprescindible que el tutor o curador rinda
cuentas de su actuacion y solicite autorizacién previa para diversos actos.

Cuando no existan familiares que puedan o quieran ejercer este cargo, la tutela podra ser ejercida por enti-
dades piblicas o privadas sin animo de lucro.

La ratificacion por Espafa de la Convencién Internacional sobre los Derechos Humanos de las Personas con
Discapacidad, adoptada por Naciones Unidas en 2006, ha provocado en nuestro pais un profundo debate
en torno a la modificacion de nuestro ordenamiento juridico en materia de incapacidad y su adecuacion a
la misma. Este debate, que lleva produciéndose desde el afio 2008 (afio en el cual se ratificé la citada Con-
vencion y desde el cual forma parte de nuestro ordenamiento), se encuentra todavia en pleno apogeo y en
él participan diferentes actores relacionados con este ambito, los cuales presentan posiciones enfrentadas
en algunos casos.

En su articulo 4.1 a) de la Convencidn: “Los Estados partes se comprometen a asegurar y promover el pleno
ejercicio de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con discapacidad
sin distincién alguna por motivos de discapacidad. A tal fin, los Estados Partes se comprometen a: adoptar
todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole que sean pertinentes para hacer efectivos los
derechos reconocidos en la presente Convencién.”

En su articulo 12.2 la citada Convencion sefiala:

e “Los Estados Partes reconoceran que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igual-
dad de condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida.
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e Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con dis-
capacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica.”

e LosEstados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica se
proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos de conformidad con el de-
recho internacional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias aseguraran que las medidas
relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la
persona, que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas
a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo mas corto posible y que estén sujetas a
examenes periddicos por parte de una autoridad u 6rgano judicial competente, independiente e impar-
cial. Las salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e
intereses de las personas.

Este articulo 12 es el germen del debate producido en diferentes foros relacionados con la discapacidad y
proteccion juridica de la misma, que esta provocando una profunda reflexion en todos los ambitos relacio-
nados.

El nacleo del debate, se centra, principalmente, en este punto: ;apoyos con representacion o sin represen-
tacion? o lo que es lo mismo, y citando a la profesora Montserrat Pereiia en su articulo “La Convencién de
Naciones Unidas y la nueva vision de la capacidad juridica” “Este debate (...) supone la contraposicién entre
el principio de autonomia y el de proteccion” ;Se debe primar el principio de autonomia volitiva por encima
de la necesidad de proteccion?

En efecto, la Convencidn sefiala que se debera proporcionar a las personas con discapacidad el apoyo que
necesiten para el ejercicio de su capacidad juridica.

Existen colectivos que defienden que nuestro sistema juridico es contrario a la Convencion y que ha de pro-
ducirse una ruptura total con el modelo existente de incapacitacion, estableciéndose medidas de apoyo sin
representacion y eliminando la tutela de nuestro ordenamiento.

Sin embargo, desde otros sectores defendemos que nuestro ordenamiento no es contrario a la Convencién
ya que las personas con discapacidad tienen los mismos derechos que el resto de ciudadanos y que es ne-
cesario que el juez intervenga para garantizar que estas medidas de apoyo se realizan de acuerdo a todas
las garantias. No obstante, consideramos que la Convencion es una oportunidad Gnica para revisar nuestro
sistemay mejorarlo.

De acuerdo al “Informe sobre la adecuacion del actual sistema de proteccion espaiiol (incapacidad y tutela)
a la convencion de Nueva York”, FUTUPEMA, abril 2010, la declaracién de incapacidad debe ser excepcional
y restringirse a aquellas areas donde la persona necesite los apoyos que la tutela le proporcione, siendo
conscientes de que existen casos muy graves en los que es imprescindible ejercer un apoyo total o represen-
tacion a la persona con discapacidad.

De acuerdo a este mismo informe, la incapacitacién no puede ser:

e Lanegacion total de la capacidad de la persona.
e Unavia para acceder a un servicio o prestacion.

e Una medida permanente.

e Unaforma de satisfacer nuestra conciencia social para garantizar que la persona tenga una proteccion.
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Luego, nunca han de ser criterios de incapacitacion situaciones como las siguientes:

e Necesidades econémicas.
e Laausencia de recursos de asistenciales.

e La mera existencia de diagnéstico psiquiatrico.

Desde este marco juridico de partida, las fundaciones tutelares abogamos por una intervencion, en la medi-
da de las posibilidades, préxima a la cotidianidad de la personay centrada en la construccién de ambientes
inclusivos. Es lo que se define como un modelo de sistema de apoyos.

6.1.2. El modelo de sistema de apoyos. La tutela como prevencion

De acuerdo a la definicién que los autores han desarrollado en las paginas precedentes, se puede definir
la prevencion terciaria como el restablecimiento de la salud una vez que ya ha aparecido la enfermedad, la
rehabilitacion del sujeto para su integracion social, y la aplicacion de un tratamiento para intentar paliar sin-
tomas determinados. Dentro de esta prevencion terciaria se encuentra, por lo tanto, la rehabilitacién psico-
social, de la cual nos ha hablado Mariasun Garay en su articulo “El abordaje de la rehabilitacion psicosocial
como forma de prevencién de la cronicidad”.

La Asociacion Mundial de Rehabilitacion Psicosocial define la rehabilitacion psicosocial como “un proceso
que facilita la oportunidad a individuos —que estan deteriorados, discapacitados o afectados por la desven-
taja de un trastorno mental- para alcanzar el maximo nivel de funcionamiento independiente en la comuni-
dad. Implica a la vez la mejoria de la competencia individualy la introduccién de cambios en el entorno para
lograr unavida de la mejor calidad posible para la gente que ha experimentado un trastorno psiquico, o que
padece un deterioro de su capacidad mental que produce cierto nivel de discapacidad. La RP apunta a pro-
porcionar el nivel 6ptimo de funcionamiento de individuos y sociedades y la minimizacion de discapacidades
y handicaps, potenciando las elecciones individuales sobre como vivir satisfactoriamente en la comunidad”.

El ejercicio de los cargos tutelares basados en un sistema de medidas de apoyo se identifica plenamente con
esta definicion. En este sistema, el tutor o “persona de apoyo” (de acuerdo a la terminologia usada por la
Convencion) desarrolla un modelo de intervencion centrado en la persona y potenciando su autonomiay ca-
pacidad de decision. Se busca que la persona tutelada aumente su calidad de vida todo lo posible, teniendo
en cuenta sus intereses y posibilidades, que sea lo mas autdnomo posible y como fin Gltimo, que recupere
sus capacidades todo lo que sea posible, evitando recaidas y previniendo la cronicidad.

El tutor desarrolla un Plan Individualizado de Intervencidn que sera pactado, siempre que sea posible, con
la persona con capacidad de obrar modificada. Se centra en diferentes areas y se realiza conjuntamente con
la persona incapacitada o si esto no fuera posible por la gravedad de la patologia presentada, al menos se
tendran en cuenta sus deseos y opiniones. Para elaborar este Plan se realiza previamente un analisis previo
de las necesidades de cada persona, de sus intereses, inquietudes y situacién personal, familiar y patrimo-
nial. Teniendo en cuenta todos estos factores el equipo de profesionales redacta este Plan, que sera la hoja
de ruta de la intervencion a realizar.

Sin embargo, es necesario sefialar que en la actualidad no todos los tutores ejercen su cargo de acuerdo a
este modelo de intervencién, aunque si es verdad que nuestro Codigo Civil, que regula la incapacitacién en
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los articulos 199 y siguientes, sefiala en el art. 269, que una de las obligaciones del tutor es “Promover la
adquisicion o recuperacion de la capacidad del tutelado y su mejor insercion en la sociedad”. Dependiendo
de quién ejerza la tutela, ésta se desarrollara de una manera o de otra, y, sobre todo, dependiendo de los
medios econémicos y humanos que se empleen en este ejercicio.

En este modelo de intervencidn se trata de trasladar de un contexto juridico no normalizado para la persona,
a un contexto de convivencia lo mas normalizado posible. En este modelo la intervencidon no basa todo el
trabajo en las condiciones que marca la evolucién de la enfermedad mental, ya que esto supondria trabajar
sobre un modelo clinico. No es el caso ya que la intervencion tutelar se lleva a cabo desde el modelo socialy
la toma de participacion continua de los deseos, condiciones y caracteristicas de cada una de las personas
que tutelamos.

Si bien es cierto que la evolucién de la toma de conciencia en personas con enfermedad mental puede ser un
proceso lento, desde la intervencion inclusiva se propone mejorar las condiciones que permitan a la persona
esta toma de conciencia de la realidad para asi poder adaptar su evolucion.

Este sistema de apoyos tutelar es fruto de la experiencia de las fundaciones tutelares, que lo desarrollan
desde hace afios, consiguiendo mejorar la calidad de vida de las personas que tutelan, evitando cronicidad e
ingresos hospitalarias y, en determinados casos, consiguiendo la recapacitacion. A continuacién expondre-
mos un modelo de trabajo de una de las fundaciones tutelares miembros de la FUTUPEMA, Fundacién Madre,
como ejemplo de un modelo de sistema de apoyos.

6.2. UN MODELO DE INTERVENCION EN LAS FUNDACIONES TUTELARES: FUNDACION MADRE
6.2.1. La Fundacion Tutelar Madre

Fundacion Madre, es una entidad sin animo de lucro, constituida como tal en escritura piblica a fecha 27 de
noviembre de 1996.

El trabajo que realiza se sustenta principalmente en la rehabilitacién, integracion, y apoyos juridico, econé-
mico, social, psicolégicoy afectivo de personas con enfermedad mental grave, incapacitadas judicialmentey
residentes en Castilla La Mancha (excepto la provincia de Albacete que cuenta con fundacién tutelar propia).
Mantiene un convenio de colaboraciéon con la Consejeria de Bienestar Social de la Junta de Comunidades de
Castilla La Mancha en base al cual es la entidad especializada en el ejercicio de las tutelas y curatelas de per-
sonas incapacitadas judicialmente, siendo el motivo de cuyo diagnéstico sea una enfermedad mental grave
y crénica que le impide el gobierno de su persona y/o administracién de sus bienes.

6.2.1.1. Misién, vision y valores

La Fundacion tiene como misién la mejora de la calidad de vida de estas personas a través del ejercicio y
desarrollo del rol tutelar, cumpliendo con las obligaciones inherentes al cargo pero adaptandolo a las cir-
cunstancias personales de la persona en la medida en que sea posible; presta asesoramiento legal y social
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a cualquier persona que lo solicite en cuanto a temas relacionados con la incapacidad, dispositivos especifi-
cos de tratamiento y recursos existentes asi como la proteccion y defensa de los derechos e intereses de las
personas con enfermedad mental.

Esta mision ha de desarrollarse a través de tres lineas:

e Laformulacién, desarrollo y revisién de una cartera de servicios.
e Eldesarrolloy ejercicio del cargo tutelar.

e La puesta en marcha de acciones de comunicacion y difusién dirigidas a erradicar su estigmay a la de-
fensa de sus derechos a todos los niveles.

En cuanto a la vision, Fundacion Madre quiere consolidarse como referente en cuanto a la integracién social
de las personas con enfermedad mental en Castilla la Mancha asi como un actor social reconocido.

Los valores que defiende la fundacién podemos enunciarlos de la siguiente manera:
e Encuanto a cémo concebimos la intervencién con nuestro colectivo:

1. Prevencién: en oposicion a la asistencialidad, entendemos por prevenir la accion de anticiparnos
a las circunstancias que pudieran agravar la situacién actual o la aparicion de situaciones patolé-
gicas nuevas, u otras que puedan agravar o desestructurar la situacién actual.

2. Recuperacion: la atencién debe realizarse propiciando y maximizando la autonomia e indepen-
dencia personal, potenciando las capacidades y recursos personales, al tiempo que se mejora'y
fortalece las redes de apoyo social, familiar...

3. Soporte social: se debe proporcionar la atencion, apoyo y soporte que cada persona necesite duran-
te eltiempo que lo precise, en el medio comunitario en el que vive, potenciando los apoyos naturales
y/o generando los apoyos técnicos para que pueda permanecer en la comunidad del modo mas
auténomo e integrado posible. El tipo de atencién que requiere la persona con enfermedad mental
ha de ser continuada, de mayor intensidad o flexibilidad de acuerdo al momento y situacion.

4. Adaptabilidad: la atencidny soporte presentados deben ser objeto de valoracion continua en todo
el proceso, tanto de su impacto como de su rendimiento, eficaciay eficiencia, con el fin de articular
las medidas correctoras que los adeciien a las necesidades cambiantes de las personas atendidas.

5. Proyecto de vida: la enfermedad mental es una barrera que limita pero que no imposibilita el de-
sarrollo de una vida plena de las personas que la padecen. En Fundacién Madre hacemos una
apuesta decidida para que cada persona, en la medida de sus posibilidades, asuma el gobierno
de su vida y realice elecciones acordes a sus expectativas y necesidades.

6.2.1.2. Datos estadisticos

En el afio 2010 la Fundacién Madre ha ejercido un total de 186 cargos tutelares, de los cuales 160 han sido
tutelasy 26 curatelas.

Se mantiene la tendencia presente en afios anteriores en la que se observa una considerable superioridad
de hombres respecto a mujeres, ya que del nimero total de cargos tutelares, 121 son hombres y 65 mujeres.
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DATOS GLOBALES

CARGOS 186 HOMBRES 121
TUTELAS 160 MUJERES 65

CURATELAS 26
DUALES 27

FALLE / REMO 3

PROVINCIAS GLOBALES

GUADALAJARA 62
TOLEDO 31
CUENCA 30
CIUDAD REAL 62
FUERA AREA 17

GRAFICO 1. Datos tutelas, 2010
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Asimismo se observa que la mayoria de las personas tuteladas presentan un diagndstico de esquizofrenia
(126) frente a otras patologias: alcoholismo (5), demencias (7), trastorno de personalidad (37) y otros (11).

DIAGNOSTICO TOTALES

ESQUIZOFRENIA 126
ALCOHOLISMO 5
DEMENCIAS 7
TRASTORNOS DE PERSONALIDAD 37
OTROS 11
186

GRAFICO 2. Porcentajes de tutelados segiin su diagnostico, 2008
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Respecto al lugar de residencia de las personas tuteladas por Fundacién Madre, podemos destacar un nd-
mero elevado de personas que residen en centros para personas con enfermedad mental de larga estancia
y en residencias de personas mayores, asi como otro grupo que reside en su propio domicilio de manera
auténoma aunque recibiendo diversos apoyos que evitan situaciones de desarraigo.
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LUGAR DE RESIDENCIA

VIVIENDA TUTELADA FM
VIVIENDA AUTONOMA 2
VEREDA 13
URR CIUDAD REAL 9
URR ALCOHETE 23
UME TOLEDO 1
UME CIUDAD REAL 2
UME CUENCA 4
AREVALO 4
AVILA 1
CSOCIOSA LA MERCED 4
CASTA GUADARRAMA 9
CENTRO DISCAPACITADO PSIQUICO 1
DOCTOR LEON MADRID 1
DOMICILIO 39
HOGAR 2000 1
PISOS FISLEM 14
RESI COMUNI FISLEM (CU Y TO) 7+1
RESI SOCIAL ASISTIDA (TO) 4
RESI 32 EDAD 36
ZARAGOZA 1

6.2.2. Procedimiento de asignacion de cargos tutelares

El procedimiento a través del cual un cargo tutelar recae en la Fundacion Madre es el siguiente: cuando en un
Juzgado hay un expediente carente de tutor bien porque no existen familiares o bien porque existiendo no
aceptan el cargo excusandose debidamente o han sido considerados no idoneos por el juez, éste requiere a
la Comision Regional de Tutelas para que proponga la fundacién adecuada para el ejercicio del cargo en fun-
cién del diagnéstico delincapaz. La Comisién nos remite el expediente, el cual es estudiado por la Fundacién
yvalora si cumple los requisitos necesarios para ser tutelado por nosotros, que sea persona con enfermedad
mental y residente en Castilla La Mancha. Si efectivamente los redine, comunicamos a la Comision nuestra
decision y es ésta la que informa al Juzgado de nuestra aceptacién para que ya sea el Juzgado quien nos
requiera a efectos de tomar posesion del cargo.

¢Qué es la Comision Regional de Tutelas?

Es un 6rgano interdepartamental dependiente de la Consejeria de Salud y Bienestar Social de la Junta de
Comunidades de Castilla la Mancha. Es la Ley 5/1995 de 23 de marzo de Solidaridad de Castilla La Mancha la
que en su articulo 32 establece que se crea la Comision Regional de Tutelas para el ejercicio de las mismas
que en su caso pueda corresponder a la Junta de Comunidades de Castilla La Mancha. Si bien hasta 1997, a
través del Decreto 71/1997 de 17 de junio, no se desarrolla reglamentariamente dicha Ley.
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En este Decreto se regula la composicion de dicha Comision asi como las funciones de la misma, destacando
el ejercicio inexcusable de la tutela, curatela, administracion legal del patrimonio de las personas mayores
de edad incapacitadas legalmente y residentes en Castilla La Mancha. Ademas la Comisién ha de fomentar
y realizar las acciones que sean necesarias para procurar la integracién de los tutelados en el medio social,
facilitando recursos sociales, la atencion personal del incapaz, sus cuidados...

Dicho Decreto, permite a la Comision establecer convenios de colaboracion para el ejercicio de las referidas fun-
ciones, con instituciones privadas entre cuyos fines figure la proteccién del incapaz y no tenga animo de lucro.

FUNDACION MADRE

PROTOCOLO DE RESPUESTAS A PROPUESTAS DE CARGOS TUTELARES
POR LA COMISION REGIONAL DE TUTELAS (C.R.T.)

ENTRADA EN REGISTRO DE F.M.
v

DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO (1 dia)
Elaboracion ficha y traslado a:

v
DEPARTAMENTO JURIDICO (2-3 dias)
— I —
’ Si el expdte. esta completo \ ] Sino esta completo \
v
’ Valoracién y traslado a: \ ] Requerimiento C.R.T. \

{ P - .
DEPARTAMENTO SOCIAL (10 dias) Recepcion documentacion

/ \ Valoracién y traslado

Contacto con otros profesionales y | Solicitud informes Técnicos |
familiares v i
’ Recepcién informes \ 15 dias

] Valoracién y traslado a: \
v
COORDINADOR (2-3 dias)
Valoracion y traslado a:
v
REPRESENTANTE PATRONATO (2-3 dias)
(Secretaria) - Valoracion

v
ELABORACION DOCUMENTO RESPUESTA POR EL EQUIPO TECNICO
(2-3 dias)

20 dias

TS + ABOGADO ‘ TS + COORDINADOR

A 4

| TS+ABOGADO + COORDINADOR |
v

23 diasaprox. [ TRASLADO/RESPUESTAAC.RT. |

TRASLADO DE LA RESPUESTA A DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO JUNTO DEPARTAMENTO JURIDICO
CON EL EXPEDIENTE QUE PASA A LOS PENDIENTES DE FIRMA /1

\ UNA VEZ RECIBIDA CONFIRMACION PARA LA FIRMA EN EL JUZGADO TRASLADO DEL EXPEDIENTE AL
COORDINADOR, PARA LA ASIGNACION DET.S. Y LA PREPARACION DE LA VISITA INICIAL

/

TRABAJADOR REDES SOCIALES JUNTO CON DELEGADOS TUTELARES REALIZAN VISITA INCIAL COPIA DEL EXPEDIENTE PARA
SOCIAL, JURIDICO Y SE DEBE TRASLADAR LA INFORMACION DE LA VISITA INCIAL A DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO Y JURIDICO
(CONFECCION INVENTARIO BIENES)
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6.2.3. Equipo técnico

En el ejercicio de esta labor tutelar, la Fundacién cuenta con un equipo interdisciplinar y multidisciplinar,
formado por referentes sociales, administrativos y juridicos, que aportan el soporte profesional adecuado
para la intervencion global e integral que supone el ejercicio de la tutela y sus diferentes formas.

Este equipo tiene como objetivo primordial apoyar a la persona en todas las areas, buscando la autonomiay
el desempeiio global de una vida independiente adaptada a las condiciones individuales de cada uno de los
cargos que la entidad se encomienda desempeiiar.

El equipo de trabajo de Fundacién Madre esta formado por los siguientes profesionales:

Un psic6logo-coordinador.

Departamento juridico: 2 abogados.

Departamento administrativo: 2 administrativos y 2 auxiliares administrativos.

Departamento socio-sanitario: 8 terapeutas ocupacionales, 6 trabajadores sociales y 4 auxiliares
psiquiatricos.

Este equipo profesional desarrolla su intervenciéon en Cuenca, Ciudad Real, Guadalajara y Toledo, con un
total de casos a la fecha actual de 194 tutelas repartidas en esas cuatro provincias. Los referentes sociales
y delegados tutelares se sitlan en cada provincia y en la sede central sita en Guadalajara se realizan los
servicios administrativos.

Con estas condiciones se hace un reparto de 32 (trataremos siempre mantener el ratio de personas por re-
ferente social entre 30y 35) tutelas por referente social y delegado tutelar de zona, lo que nos da una media
de 15 tutelados por profesional.

Organigrama Fudacion Madre

PATRONATO
I

Comision Permanente
(Presidenta y Secretaria)
1

Coordinacion Técnica
(Psic6logo/Coordinador)

|

Servicio Tutelar Regional Vivienda Tutelada

v v v -
Toledo Cuenca Ciudad Real Guadalajara
L v l
Dpto. Juridico Dpto. Social Dpto. Administrativo
v v [ 1 i L l v v
2 1 2 2 )
Terapeutas Terapeuta 2 Terapeutas 5 4 Delegados 1 AdiifiiEReS 4 1
Ocupacionales Ocupacional Trabajadores Ocupacionales Trabajadores Tutelares Psicélogo- - Auxiliares Terapeuta
. Abogados 5 o y 2 Auxiliares P .
(Delegadas (Delegado Sociales (Delegadas Sociales (Terapeutas Coordinador . . Psiquiatricos Ocupacional
. Administrativos
Tutelares) Tutelar) Tutelares) Ocupacionales)

Informe del Estado Actual de la Prevencion en Salud Mental
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6.2.4. Modelo de intervencion

Se puede clasificar el ejercicio de la labor tutelar (tutela, curatela, administracion provisional de bienes) en
tres areas:

1. JURIDICA, comprende:

e Intervenciény representacion en procedimientos judiciales.
e Cumplimiento obligaciones fiscales y civiles.

e Solicitud de autorizaciones judiciales.

e Inventarios de bienes.

e Rendiciones anuales y finales de cuentas de los tutelados.
e Defensay ejercicio de sus derechos.

e Administraciony gestion de su economia.

2. ECONOMICO / ADMINISTRATIVA:

e Contabilizar y gestionar su patrimonio.

e Control saldos y movimientos bancarios.

e Registro documentos y archivo.

e Apoyo en lajustificacion de ayudas econdmicas.

e Declaraciones anuales de ingresos de beneficiarios de pensiones.

e Demas funciones administrativas.

3. SOCIAL:
3.1. Trabajador social, interviene en las siguientes areas:

e Sanitaria/psicopatolégica.
e Residencial.
e Socio/familiary afectiva.

e Econdmicay patrimonial.

3.2. Delegado tutelar, es un profesional con categoria de terapeuta ocupacional, cuyas funciones entres
otras son:

e Estrechar la relacién afectiva/tuitiva con el tutelado de su provincia.
e Intervencion directa, cercanay continuada con el tutelado.

e Entrenamiento en las H.V.D. e instrumentales.

e Programacion de actividades de ocio y tiempo libre,...
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6.2.4.1. Desarrollo del modelo de intervencion

Fundacion Madre toma posesion del cargo mediante acta de nombramiento judicial de tutor o curadory
tras establecer contacto telefénico con profesionales y familiares que han intervenido o pueden aportar
informacién sobre el caso, se programa la VISITA INICIAL, generalmente conjunta entre el delegado tutelary
trabajador social u otros profesionales con el objeto de:

e Establecer contacto con todos los profesionales y agentes sociales posibles, de la zona de pertenencia
o lugar de residencia de la persona incapaz (trabajador social, médico de familia, psiquiatra, familiares,
vecino...) tanto para informarles de nuestra existencia y funcién otorgada, como para recabar mayor
informacién actual sobre la situacion personal, funcionaly patrimonial de la persona tuteladay solicitar
su colaboracién e implicacion en el proceso de intervencién.

e Conocera la personay el entorno donde reside. Este (ltimo va a ser determinante en el futuro (programa
y propuestas de intervencion inmediatas) estando intimamente relacionado con sus necesidades y el
nivel de cobertura de las mismas.

En el primer contacto con la persona se intenta explicarle quiénes somos y como a partir de ese momento
puede contar con nuestro apoyo y asesoramiento para cualquiera de sus asuntos.

Generalmente, y en la mayoria de los casos, la persona se muestra receptiva y acepta nuestro propdsito de
ayuda o al menos de visitas, que en el transcurso del tiempo y con la continuidad de la intervencién se van
traduciendo en un vinculo y espacio de escucha de sus demandas y de alternativas a sus necesidades tanto
sentidas como reales en la medida de lo posible, en un consenso y apoyo en las decisiones a adoptar respec-
to de su tratamiento, su economia, su vivienda, sus actividades diarias...

Otro de los asuntos importantes en esa visita inicial consiste en visualizar todos los aspectos carenciales
posibles, estilo de vida y necesidades en todas las areas:

B AREA SANITARIAY SITUACION PSICOPATOLOGICA: esta area se convierte en el primer punto de partida de
nuestra intervencion ya que es el motivo fundamental de la incapacitacién de las personas que tutela-
mosy de la existencia de nuestra fundacién, por ello nos resulta imprescindible estudiary conocer datos
como el inicio y evolucion de la enfermedad. Periodicidad de ingresos hospitalarios, tanto en unidades
de corta como de mas larga estancia, intentando asimismo conocer los motivos y situacién en que se
dieron los mismos. Si acude a consultas de revision psiquiatricay si toma el tratamiento pautado, pauta
actual de tratamiento, préxima revisién, toda esta informacion trabajada de forma muy estrecha con el
Area de Salud Mental a la que pertenece la persona. Punto vital en toda nuestra intervencién no solo a
la hora de tomar contacto con la persona, también al marcar los objetivos de intervencion es conocer el
grado de conciencia de enfermedad y adherencia al tratamiento que tiene la persona.

B AREA FUNCIONAL: esta area es una preocupacién fundamental en la intervencién y la filosofia de trabajo y
de funcionamiento de nuestra Fundacion. Es tal la apuesta, que la categoria profesional que desarrolla la
intervencion directa en las provincias es la del terapeuta ocupacionaly la practica de la terapia ocupacional
en este ambito deben ir dirigidas a la creacion de sinergias entre los diferentes servicios existentes para
las personas con enfermedad mental asi como los recursos comunitarios que puedan ser utilizados. De
acuerdo con esto, el terapeuta ocupacional (delegado tutelar) de la entidad Fundacién Madre aboga por
una intervencién, en la medida de las posibilidades, préxima a la cotidianidad de la personay centrada en
la construccion de ambientes inclusivos, un nivel de autonomia para el desempefio de las AVD, asi como
una deteccion primaria de los déficit mas significativos y habilidades a potenciar en la persona.

B AREA RESIDENCIAL: es en esta area donde nos encontramos con las mayores dificultades y las mayores
urgencias de intervencion. Para ello buscamos una referencia clara y estricta de estas condiciones para




’ INFORME DEL ESTADO ACTUAL DE LA PREVENCION EN SALUD MENTAL 122

establecer una vez mas nuestros objetivos de intervencion, para lo que necesitamos determinar, si re-
side en centro: tipo de institucion, equipo terapéutico, programa de actividades de rehabilitacién en
las que participa... y si reside en su domicilio: nivel de adecuacion y habitabilidad de mismo, régimen
(propiedad o alquiler), si convive con alguien mas o solo; ubicacién del domicilio, bien zona rural 0 zona
urbana, recursos sociales, médicos y servicios de la zona bien comunitarios o especificos.

B AREA SOCIO FAMILIAR Y AFECTIVA: tratamos de potenciar, mantener y consolidar las relaciones familia-
res y afectivas considerando a éstas como parte del grupo de apoyo basico para la persona, contando
asimismo con sus deseos y opiniones. Para ello tratamos de averiguar, si cuenta con algidn familiar y
tipo de vinculo en cuanto a visitas y apoyo que le presta; si existe vinculo patolégico de sobreproteccion
o total desatencion; si se relaciona con vecinos y acude a algiin centro para ocio (hogar jubilado, bares)
y c6mo utiliza los mismos; si tiene a quién recurrir y es capaz de pedir ayuda ante una situacién de
emergencia; si mantiene una constante demanda de servicios y prestaciones ante todos y todo; si existe
posibilidad de restablecer vinculos afectivos con familiares.

B AREA ECONOMICA Y PATRIMONIAL: siguiendo el mandato judicial acordamos una intervencion global
econdémica, que nos permita proporcionar una vida lo mas auténoma e independiente, centrada en sus
propias circunstancias personales en lo econémico y patrimonial. Es cierto que lo relativo a esta area
marca el devenir de otras intervenciones y areas relacionadas, nos supone de vital importancia conocer,
si dispone de ingresos mensuales, tipo de pension y cuantia; ahorros bancarios, uso y destino del dine-
ro; qué otros bienes risticos y urbanos posee y en qué estado se encuentran.

Una vez recogida la informacién relativa a las areas expuestas se elabora el DIAGNOSTICO SOCIAL INICIALY
EL INVENTARIO DE BIENES.

Se reline todo el equipo técnico de la Fundacién para el estudio y valoracién de los diversos aspectos caren-
cialesy las posibles intervenciones, elaborandose el PROGRAMA DE INTERVENCION INDIVIDUAL

En este programa de intervencién individual se trata de reflejar todos los aspectos intervinientes y relevan-
tes para la evolucion de la personay sus caracteristicas, estableciéndose una guia de apoyos necesaria para
la puesta en marchay consecucion de los objetivos, marcando las areas de trabajo, los objetivos a conseguir
en cada area, las actividades con las que se pretende conseguir dichos objetivos, la temporalizacion de la
intervencion y por dltimo la evaluacion y los criterios de seguimiento que se establece de cada actividad.

El modelo de apoyos gestionado y planificado con la persona y los profesionales intervinientes requiere de
una revision continua, ya que estos apoyos deben ser graduados y graduables en funcién de la evolucién
de la persona. Esto representa un analisis individual de los logros y fracasos alcanzados en el dia a dia de
intervencion.

El trabajo que se desarrolla con cada una de las personas tuteladas y curateladas por esta fundacion, tiene
un marco de anticipacién y control de evolucién individual que queda recogido en el siguiente formato:

Buscando una mejor comprension y evaluacion de dichos programas, en primer lugar se muestra la leyenda
para descifrar el formato en que se plasma dicho programa.

Este modelo requiere de una implicacion constante y continuada de todo el entramado de tutela. Para ello
resulta imprescindible la atencién 24 horas al dia, lo que queda resuelto con un teléfono de guardia, que
responde a las necesidades de nuestras personas tuteladas fuera de horario de atencién profesional. En este
modelo son los propios profesionales del ambito social los que responden ante esta necesidad cubriendo
esa respuesta, para lo que una vez mas se apoyan en la respuesta que se ofrece desde los recursos norma-
lizados.
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Programa de intervencion individual

PIR ¢«— PROGRAMA INDIVIDUAL DE REHABILITACION

PROFESIONAL:
NOMBRE:

Teresa Navas Palomares y Ménica Valencia del Campo
Acacio Pinefio Fernandez

FECHA: Desde el 10-12-2004 a 20-12-2006

N2 EXPEDIENTE: 111

LUGAR RESIDENCIA: Residencia de Mayores Hedra. Piedrabuena (Ciudad Real)

GRADO CONSECUCION

4—— DATOS PERSONALES

OBJETIVOS

— w
DETERMINADOS ol2|8lzlelele|B] | &=,
A PRIORIY OBJETIVOS ACTUACIONES/ACTIVIDADES E § E 2 <Et 5 i 2 = E 2| a OBSERVACIONES
ACTIVIDADES QUE —> = = 5]
DESARROLLAN Visitas periddicas al Centro donde se X
DICHOS Mejorar la calidad encuentra residiendo Es muy importante
OBJETIVOS PARA | de vida de nuestro Interesados por la necesidad con este tutelado
SuU CONSECUCION tutelado. Cualquier momento a través _ el .Seg.UIl‘lllentO en
Profesionales de la residencia psiquiatria, ya que
B . se descompensa
Supe.rws§r cuando se visita facilmente a nivel
Apﬁnenaa personal, ({bse?rvadas « | psicopatolégico
Mantener una higiene |Llévenle a la peluqueria si
y aseo personal Piden productos de aseo
adecuados Revisar cada cierto tiempo (2 6 3 meses)
el estado o la necesidad de ropa nueva, si —
es asi se le compra ropa y calzado nuevos. CIEI?E?JQE(F)LE A
Acompafiamiento a consultas de _ gBSERVAC]IONES
psiquiatria, atencion especializada, etc. E COMPLEMEN
Visitas al hospital cuando ha estado %-th l(\:I(.)GUNA DE LAS
Desarrollar y favorecer | ingresado, como por ejemplo este verano, =
habitos saludables debido a una intervencién de cataratas. ACTIVIDADES Y
y.promocién del Pedirle cita cuando es necesario. o SITUACIONES QUE
bienestar. Supervisar su estado de salud SE HAN DADO EN EL
poniéndonos en contacto con los _ DESARROLLO DEL
profesionales de la residencia, ya sea en PROGRAMA
persona o telefénicamente. INDIVIDUAL DI§
Compra de ropa, calzado, (tiles de aseo, REHABILITACION
etc. Como no sale de forma independiente (PIR).
a la calle, en la residencia le administran
Administrar sus el tabaco diariamente. Para ello la X
aspectos econdmicos. | Fundacion cada cierto tiempo les abona
una determinada cantidad de dinero para
estos gastos, acordado con el personal
del centro.
Favorecer la Hablar con el profesional al que
realizacion de corresponda (Terapeuta Ocupacional,
actividades para Fisioterapeuta, etc.) para que participe en
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Potenciaren la cabo un programa de acompafnamiento, .
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Propongan desde la Fundacién ’( ~
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6.3. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES A LA ADMINISTRACION

Debemos destacar que en este modelo de intervencién prima por encima de todo los derechos de las perso-
nas con enfermedad mental, buscando la capacitacion para la realizacion y el afrontamiento de las necesi-
dades de su entorno. Destaca la importancia de trabajar con y por la persona en su entorno para generar un
proyecto de vida apropiado y querido por la propia persona, en el cual esta se pueda reconocer.

6.3.1. Recomendaciones generales

Nuestro ordenamiento juridico requiere de una graduacion en las sentencias para adaptarlas a las capacida-
des sostenidas en la persona y que ayude a potenciar aquellas que resulten insuficientes. Este es el modelo
por el que aboga la Convencion de la ONU sobre personas con discapacidad, pero queda claro que el modelo
de intervencién aqui expuesto ya plasma este compromiso de graduacion, adaptacion, toma de decisiones
y respeto, ya que marca el acento en la individualidad en la intervencién y en el posterior seguimiento de la
evolucion de las personas y sus potencialidades.

La Convencién de Nueva York es una oportunidad para reflexionar y avanzar en nuestro sistema de protec-
cion de los derechos de las personas con discapacidad, que debe ser considerado como una prioridad por
las Administraciones Pablicas, ya que se tratan de derechos fundamentales.

Deben dotarse a las instituciones piblicas y privadas encargadas de esta proteccion de medios econémicos
suficientes como para garantizar que es posible intervenir de acuerdo al sistema de apoyos exigido por la
Convencion.

Igualmente, se deben dotar a los Juzgados y Fiscalias de medios suficientes, creando Juzgados especializa-
dos y proporcionando formacion a los profesionales para que puedan cumplir con su labor de garantizary
proteger los derechos de estas personas.

6.3.2. Recomendaciones de modificaciones legislativas

Desde la Asociacion de Fundaciones Tutelares de Personas con enfermedad mental FUTUPEMA, considera-
mos necesario la realizacién de una serie de adaptaciones de nuestro sistema:

I LA VALORACION:

Es prioritaria la obligacion de realizar una valoracién previa que estudie las causas y motivos que existen en
cada caso para iniciar el procedimiento. Esta valoracion se realizard tomando como base no sélo el diagnds-
tico, sino también la incidencia de la enfermedad en la autonomia y la vida diaria de la persona.

Para ello, se precisaria que desde los Juzgados o la Fiscalia, se requieran no sélo informes médicos, sino
también sociales, que les permitan conocer la situacién real de la personay, por lo tanto, la existencia de
motivos para iniciar el tramite.
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Elinteresado, debe conocer a la persona o institucion que le va a prestar apoyo, asi como las consecuencias
que pueden derivarse, el tramite en siy la sentencia, con el objetivo de poder ofrecer ese apoyo como una
garantia de proteccién de sus derechos.

En resumen, debe concurrir:

e Una causa real y objetiva.

e Un motivo suficiente: riesgo de abuso por parte de terceros, desproteccion familiar y/o social,
riesgo para si mismo,...

e Beneficio para la persona, en el sentido de que el apoyo prestado le permita avanzar hacia su
rehabilitacion psicosocial y autonomia personal.

B ADECUACION, PROPORCIONALIDAD Y RESPETO A LA AUTONOMIA:

Se debe garantizar la proporcionalidad en los sistemas de apoyo que se acuerden, que ademas deberan
quedar delimitados en dos niveles:

1. Unapoyo MINIMO: mediante la CURATELA, de naturaleza esencialmente temporal, a través del cual el cu-
rador apoyara al curatelado en su toma de decisiones (nicamente respecto a aquellos actos o contratos
expresamente sefalados en sentencia.

2. Un apoyo MAXIMO: mediante la TUTELA, a través del cual el tutor apoyara al tutelado en su toma de
decisiones respecto aquellos aspectos expresamente sefialados en sentencia, pudiendo llegar a su sus-
titucion, a través de su representacion legal.

Es necesario garantizar que la modificacion de la capacidad de obrar sea la estrictamente necesaria para su
adecuada proteccidn, para los cual la sentencia debera pronunciarse expresamente sobre el grado de apoyo
necesario en las siguientes areas:

A. Actos y contratos, expresamente delimitados, para los que sera necesario el apoyo minimo a través de
un curador.

B. Areas, para las que sera necesario un apoyo maximo, pudiéndose llegar a la sustitucién o representa-
cién a través del tutor:

12, Relativas a las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD), entendiéndose como tales las tareas
mas elementales de la persona, que le permiten desenvolverse con un minimo de autonomia e
independencia, tales como: el cuidado personal, las actividades domésticas basicas, la movi-
lidad esencial, reconocer personas y objetos, orientarse, entender y ejecutar 6rdenes o tareas
sencillas (Ley de dependencia)

22, Relativas a las habilidades econdmicas, juridicas y administrativas:

Conocimiento de su situacion econémica.

Capacidad para tomar decisiones de contenido econémico.
Capacidad para otorgar poderes en favor de terceros.
Capacidad para realizar disposiciones testamentarias.
Capacidad para el manejo del dinero para gastos cotidianos.

32. Habilidades de autocuidado:

e Manejo de medicamentos.
e Seguimiento de tratamientos médicos.
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42. Habilidades para la conduccién de vehiculos.
52. Habilidades para el manejo de armas.
62, Habilidades en relacién con actos y contratos.

72. Habilidades en relacién con actuaciones procesales.

Es necesario que todas las medidas de apoyo y proteccién que se acuerden, se articulen tomando en consi-
deracion los deseos y preferencias de la persona con discapacidad.

B REVISION de las medidas de apoyo:

Es necesario que todas las medidas de apoyo tengan una duracién determinada, como exigencia expresa-
mente recogida por la Convencién. De esta forma, estas medidas se deberan dictar con término, llegado el
cual la autoridad judicial, de oficio, debera iniciar su revision, decidiendo si prolongarla o extinguirla.

Para ello, sera necesario recabar toda la informacién posible, tanto de la propia persona sujeto de apoyo,
como de la persona o entidad que lo presta.

H LA TERMINOLOGIA:

La regulacion normativa del procedimiento debe romper con la terminologia propia del resto de los proce-
dimientos civiles, terminologia que responde al diferente objeto y finalidad de estos: la resolucion de un
conflicto de intereses entre las partes (Terrero J. L. 2000).

Expresiones tales como juicio, sentencia... podrian muy bien sustituirse por otras mas ajustadas a la natu-
raleza de los procesos sobre capacidad: expediente judicial de revision de la capacidad, comparecencia,
resolucién judicial...

Asimismo, una especial sensibilidad para con el sujeto de apoyo, deberia desterrar de nuestro ordenamiento
juridico la actual terminologia de incapaz, incapacidad, incapacitado, presunto incapaz y procedimiento de in-
capacidad, siendo necesaria su sustitucion por otras que no tengan connotaciones peyorativas o prejuiciosas
como: procedimiento de modificacién de la capacidad de obrar, procedimiento para la proteccién legal de la per-
sona, protegido legal, discapacidad mental, apoyo legal, sujeto de apoyo, tutor, tutelado, curador, cuartelado.

Il ASPECTOS PROCEDIMENTALES:

Resulta necesario reformar los siguientes aspectos procedimentales:

e Laobligatoriedad en cualquier actuacion procesal de dar audiencia a la persona, sujeto de apoyo legal,
a fin de conocer su voluntad, preferencias o intereses.

e Deberian abandonase muchos de los presupuestos formales propios de los demas procedimientos ci-
viles: uso de toga, tratamientos (ilustrisimo, Sefioria, etc.), ubicacion de los profesionales en estados,
propiciando un ambiente que, manteniendo el respeto debido a todas las personas e instituciones, favo-
rezca la confianza y la proximidad.
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e Latramitacion de una posible modificacion de la capacidad de obrar a través de un proceso de jurisdic-
cién voluntaria, ante la inexistencia de intereses contrapuestos, proceso en el que siempre debera ser
parte el Ministerio Fiscal. Este proceso se convertira en contencioso ante la oposicién o mera incompa-
recencia de la persona cuyo apoyo judicial se solicita.

e Laobligatoriedad de ejercicio de la defensa judicial del sujeto de apoyo legal con un abogado en ejerci-
cio designado de oficio, salvo que aquél hubiera designado expresamente un abogado de su eleccion.

e Potenciar la utilizacion de diferentes figuras existentes, como el guardador de hecho y administrador
de bienes. En FUTUPEMA consideramos que estas figuras son dtiles y necesarias, aunque se deberian
definir e impulsar por parte de los Juzgados.

e Creacién de Juzgados y Fiscalias especializadas en todas las capitales de provincia.

6.3.3. Recomendacion final

Es necesario realizar un profundo analisis de nuestro sistema en el que se escuche a todos los agentes im-
plicados, y especialmente a las personas con trastorno mental, las familias y las fundaciones tutelares, que
poseen una experiencia y conocimientos fruto de afios de trabajo y pueden y deben colaborar activamente
en el desarrollo de este proceso legislativo.
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