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Del manicomio a los
programas de rehabilitacion
y soporte social en Leganés

Manuel Desviat Mufioz*
Ana Gonzdlez Rodriguez**

El contexto espaiiol

En Espafia la reforma psiquidtrica empieza tarde, en los afios ochenta,
lo que nos va a permitir conocer los errores y dificuitades encontrados
en otros pafses, casi siempre vinculados a la desinstitucionalizacion, a
1a desatencion o falta de respuestas a la vieja y nueva cronicidad, a la
precariedad de los programas y estructuras de rehabilitacion y soporte
comunitario.!

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

En los primeros tiempos de la reforma psiquidtrica, iniciada tras la
Segunda Guerra Mundial, se pecé de cierto optimismo al pensar que la
cronicidad desapareceria con el asilo, con el cierre o transformacién de
1os hospitales psiquiétricos y con el tratamiento en la comunidad; con la
consiguiente y precipitada depositacién de los enfermos mentales en
familias y en comunidades sin preparacion ni medios adecuados para

* Manuel Desviat Muiioz es director del Instituto Psiquiatrico Servicios de Salud Mental
“José Germain”, en Leganés, Madrid.

** Ana Gonzilez Rodriguez es psiquiatra

! Para tener un panorama sobre la reforma psiquidtrica en Espafa, y especificamente la
de Leganés, puede consultarse el libro La reforma psiquidtrica, M. Desviat, Ed. Dor, S. L.
Madrid, 1994.
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recibirlos. Tampoco los centros de salud mental surgides con la reforma
estaban preparados para atender las nuevas formas de cronicidad, ni se
habian habilitado los cuidados basicos y los medios protegidos de vida
que necesitaban 1os externados para subsistir en la comunidad.

La experiencia de reforma psiquidtrica en Espafia se desarrolla, en
tiempos de reconstruccién democrdtica de la sociedad, con la urgencia
de cambios globales en los servicios publicos, incorpordandose a la refor-
ma sanitaria y de servicios sociales. El modelo, explicito en la propia
Ley General de Sanidad, aboga por una atencién comunitaria, alternati-
va al hospital psiquidtrico, “sobre la base de 1a plena integracion de las
actuaciones relativas a la salud mental en el sistema sanitario general y
de la total equiparacién del enfermo mental a las dem4s personas que
requieran servicios sanitarios y sociales” (Articulo 20, Ley General de
Sanidad, 1986), contemplando la necesidad de estructuras y programas
alternativos (especialmente hospitalizacién en el Hospital General, pro-
gramas infanto juveniles, de rehabilitacion y de reinsercion social, con-
juntos con servicios sociales).

La diversidad de los paises y regiones del Estado espafiol, incluso
dentro de las grandes regiones como Andalucia o Madrid, va a condicio-
nar un desarrollo desigual dependiendo, sobre todo, de la voluntad poli-
tica de los gobiernos regionales y de la existencia de un grupo de técni-
cos decididos a su implantacion.

Diez afios después de iniciada la reforma, el hospital psiquidtrico
seguia siendo “el eje de la asistencia psiquidtrica y el principal disposi-
tivo en materia de salud mental en algunos dmbitos territoriales, sin que
se hubiera variado sustancialmente su estructura tradicional” * (vgr. Ba-
{eares, Cantabria, Canarias, Extremadura y Catalufia). Al tiempo que se
estd llegando a un cierto estancamiento en las comunidades punta de la
reforma, '

Leganés y la zona sur de Madrid
Uno de los procesos de cambio desarrollado en la. regién de Madrid a

partir de los afios ochenta, es el plan de reforma del hospital psiquidtrico
de Leganés, que partiendo de los recursos de un viejo manicomio ha

2 Informe de El Defensor del Pueblo.
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creado una red dnica -integrando los medios de las diferentes adminis-
traciones publicas— de servicios ambulatorios, hospitalarios y de reha-
bilitacién, que da cobertura a un millén de habitantes del sur metropoli-
tano, una de las zonas del cinturén industrial y ciudad de gran creci-
miento en estas dltimas décadas (los municipios han pasado de menos
de diez mil habitantes a m4ds de cien mil), con una estructura de pobla-
cion de las mds jévenes de Europa.

Unos pocos principios han fundamentado los objetivos y programas
de este plan de reforma:

1) La integracién de la psiquiatria en el sistema sanitario general; 2)
territorializacién; 3) cobertura a toda la poblacién; 4) atencion priorita-
ria a los grupos en riesgo; ) continuidad de cuidados; 6) participacién
de los usuarios y familiares; 7) docencia e investigacion \til al desarro-
llo asistencial.

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

Una de las principales preccupaciones desde el inicio, fue la
cronicidad, conscientes de que desinstitucionalizacién no era 12 simple
externalizacién de los habitantes del manicomio y del fenémeno de la
nueva cronicidad una vez cerradas las puertas del asilo.

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

El programa de rehabilitaciéon y apoyo comunitario

Consideramos la rehabilitacion psiquidtrica como la aplicacion de un
enfoque psicosocial al tratamiento de las discapacidades y minusvalias
que generan las enfermedades mentales crénicas. Su principal objetivo
es permitir a los pacientes alcanzar el mejor desempefio de roles
psicosociales en su ambiente, potenciando sus recursos personales y fa-
cilitando los apoyos sociales, afectivos o laborales, en un ambiente si-
milar al desempefio normal de la vida diaria, necesarios para hacer més
fdcil su adaptacién al medio comunitaric donde se reintegraran. Un
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proceso que se inicia con acciones y recursos normalizadores, continia
con intervenciones especificas para aquellos pacientes mis discapacitados
y finaliza con la facilitacién de soportes que posibiliten la reinsercién
para aquellas personas que los necesiten.? La rchabilitacién siempre ten-
dré en cuenta dos campos de trabajo; por un lado desarrollar las habili-
dades personales del paciente y, por otro, desarrollar los recursos am-
bientales necesarios para compensar al individuo de sus discapacidades
y reducir sus minusvalias.

El Programa de Rehabilitacion y apoyo comunitario se articula a tra-
vés de tres lineas concretas de actuacidn: atencién a la cronicidad (se-
guimiento), servicios especificos de rehabilitacién y apoyo comunitario.

L.os pacientes acceden al Programa de Rehabilitacién a través del
subprograma de atencidn a la cronicidad. El equipo que lleva este pro-
grama (equipo de seguimiento) estd formado por personal de enfermeria
y trabajo social, con supervision de un psiquiatra 0 un psicologo. Forma
parte del conjunto de profesionales de cada Centro de Salud Mental
desde donde se atiende ambulatoriamente a los enfermos. Cuando se
considera que un paciente necesita ayuda de rehabilitacién, se le incor-
pora a este programa y se le asigna un tutor (profesional que hard un
seguimiento del paciente mientras necesite cuidados de- atencién psi-
quidtrica, con independencia del dispositivo asistencial donde se pres-
ten dichos cuidados). Ademds de la tutcria se realizan otras acciones
que buscan la reincorporacion del enfermo a las actividades cotidianas
que venia desarrollando: control de adherencia al tratamiento; grupos
de apoyo y de medicacidn; intervencidn en crisis con visitas domicilia-
rias; asesoria y defensa del paciente; actividades de apoyo ala reinsercion:
conexién de servicios sociales y recursos comunitarios, recuperacién
del apoyo familiar, etc.

Cuando el equipo de seguimiento considera que sus acciones son
insuficientes para consolidar la adaptacién del paciente, y observa la
necesidad de utilizar recursos mds especificos, lo deriva a los Dispositi-
vos Especificos de Rehabilitacién. Estos dispositivos, dotados con un

3 El término “normalizador™ o “ambiente normalizado” en los programas de reforma
psiquidtrica, es utilizado con diferentes acepciones para referirse a las condiciones en que
los programas de rehabilitacién se realizan para favorecer el funcionamiento del usuario a
todos los niveles que exige el medio, como es el desempefio normal de la vida diaria. Se
refiere también a las condiciones que facilitan [a reincorporacién del usuario a las activida-
des cotidianas que venia desarrollando como cualquier otro ciudadano.
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Trdgald perro
Francisco de Goya y Lucientes
Dibujo en sanguina. Aguafuerte y aguatinta
Obra fechable entre 1797 y 1798
Museo del Prado

(La composicion y el comentario resultari sobradamente expresivos: “El.
quevive entre los hombres serd jeringado irremediablemente; siquiere evi-
tarlo, habfd de irse a habitar los montes y cuando esté allf conocerd tam-
bién que esto de vivir solo es una jeringa”.) : ~
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Centro de Rehabilitacién Psicosoctal (Centro de dia), una Unidad Hos-
pitalaria de Rehabilitacion, siete talleres de rehabilitacion y un piso es-
cuela, cuentan con personal multidisciplinario (psic6logos, un psiquia-
tra, terapeutas ocupacionales, personal de enfermerfa, jefes de taller y
monitores), tienen como objetivo global que las personas discapacitadas
mejoren en sus habilidades y se provean de soportes necesarios para
funcionar en todos los niveles que exige el medio donde van a residir.

Se realiza una evaluacion, personalizada y global, de las necesidades
y recursos del sujeto. Con la participacion del paciente, se disefia un
proyecto individualizado de rehabilitacion con objetivos realistas a cor-
to, medio y largo plazo, que serdn evaluados de forma continuada. La
presencia de nuevos datos a lo largo del proceso de rehabilitacién nos da
informacién sobre los efectos que estd teniendo la intervencién en el
paciente y nos permite planear nuevas estrategias para alcanzar las dife-
rentes metas.*

Se utiliza una estrategia individual y/o grupal, acorde al modelo de
dreas de intervencion y niveles de rehabilitacién que posibilite el desa-
rrollo de habilidades y cubra el conjunto de necesidades personales y de
apoyos sefialados al disefiar el proyecto individualizado. Cada drea estd
estructurada en diferentes modulos segiin el grado de dificultad (activi-
dades de vida diaria, rehabilitacién cognitiva, habilidades sociales, edu-
cacién para la salud, autocontrol, psicoeducacion de familias, rehabili-
tacion laboral, entre ofros).

Se asigna un miembro del personal auxiliar del equipo como tutor
del paciente en los dispositivos especificos de rehabilitacion que, junto
con el psicélogo, efectuard el seguimiento del proyecto de rehabilita-
cién, Diariamente estard atento a las necesidades surgidas y a los pro-
gresos observados, manteniendo un contacto muy estrecho con el pa-
ciente y la familia, para informar y promover su participacion.

Es importante sefialar que el paciente, mientras sigue el proceso de
rehabilitacién en los dispositivos especificos, se mantiene vinculado al
Centro de Salud Mental (CSM) que lo deriva. Alli continuari el trata-
miento farmacoldgico o psicoterapéutico con su psiquiatra o psicologo
y la relacién con el tutor del equipo de seguimiento. Con estos profesio-
nales, los dispositivos especificos mantienen una coordinacion constante

* Rebolledo S, Pastor A. “Programas y recursos de los dispositivos de rehabilitacién
psiquidtrica”, en Psiguiatria Piblica, 1991, n. 3 (4), pp.204-214.
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sobre la evolucién de cada paciente y sobre el momento idéneo del alta
"y derivaci6n al equipo de seguimiento del CSM, para profundizar desde
alli en el proceso de reinsercion.

El subprograma de apoyo comunitaric cierra el circuito de la rehabi-
litaciOn de pacientes mds discapacitados, complementando con recursos
de integracién en la comunidad, los logros alcanzados en la rehabilita-
ci6én. Oferta una continuidad de cuidados sociales y de soportes que
garantizan una mayor catidad de vida y que coinciden con las necesida-
des bdsicas del resto de ciudadanos: trabajo, relaciones afectivas satis-
factorias y vivienda digna. Se centra en tres lineas de actuacion:

1} Promover alternativas de empleo: cursos de formacién laboral, contactos
con empresas, prayectos de empleo europeos, promocién de empresas de em-
pleo protegido o de puestos de trabajo con apoyo; 2) cubrir las necesidades de
vivienda: pisos protegidos, pisos supervisados, pensiones supervisadas,
miniresidencias; 3) promover alternativas ocupacionales: supervisar las accio-
nes y actividades de un club social de pacientes, voluntariado social, recursos
comunitarios.

En este programa se trabaja con todos 10s recursos que cuenta nuestra
sociedad y es una respuesta asistencial ante los problemas de 1os enfer-
mos mentales mas discapacitados y su nicleo familiar. 1.a gestion del
programa es compartida con asociaciones ciudadanas y una fundacién.
Una comisién de rehabilitacion, en la que estdn representados profesio-
nales del Instituto Psiquidtrico, las asociaciones de usuarios y consumi-
dores y servicios sociales de base, se encarga de planificar y controlar el
Programa de Rehabilitacién y apoyo comunitario.

Los pacientes refractarios

Diez afios de funcionamiento del programa de rehabilitacién previamente
descrito, han hecho posible que la mayoria de los cnfermos mentales
crénicos jovenes vivan integrados en la comunidad. Méds del ochenta
por ciento conviven con algdn familiar, un pequefio porcentaje vive en
pisos o pensiones y vn nimerc escaso reside en un medio hospitalario.

En Leganés, como en otras zonas donde se inicia el cambio en la
atencién psiquidtrica, acompaifiando a 1a reforma aparece un grupo redu-
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cido de pacientes, en su mayorfa esquizofrénicos que no responden sa-
tisfactoriamenie al tratamiento farmacol6gico y psicosocial.

Cuando se inici6 el proceso de desinstitucionalizacién, los pacientes
con discapacidades que les invalidaban en el desempefio normal de la
vida diaria o personas de edad avanzada pasaron a una residencia abier-
ta, con caracteristicas similares a las de la tercera edad. Los pacientes
que podian vivir en pisos protegidos © con sus familiares, iniciaron una
fase de rehabilitacién que les ayudara a adaptarse a la nueva situacién.
Sin embargo, habifa un grupo reducido de pacientes jévenes y crénicos,
con elevados niveles de desadaptacidn social y funcional, gravemente
deteriorados por su psicopatologia que no fue posible integrar en 1a co-
munidad. Estos pacientes ingresaron en una unidad hospitalaria de reha-
bilitacién que se caracteriza por ser abierta y con cuidados minimos de
enfermeria. En la unidad residen también otros enfermos que precisan
de un alojamiento supervisado continuado durante un tiempo limitado,
mientras siguen un plan de rehabilitacién psicosocial ambulatorio,

Durante los dltimos afios, €l grupo de enfermos que provienen de las
estructuras manicomiales junto con otros pacientes que sufren deterioro
muy severo, han compatibilizado tratamiento farmacoldgico con un pro-
grama de rehabilitacion psicosocial. Han mejorado en autocuidado y en
las conductas problema, pero no ha habido variaciones significativas en
otras variables relacionadas con la autonomia, debiendo continuar en
régimen de internamiento, conviviendo con otros pacientes que si son
susceptibles de rehabilitacion con procedimientos de intervencion
estdndar.

En enero de 1995, iniciamos un nuevo proceso de intervencién con
los pacientes de esta unidad que no alcanzaban los resultados esperados.
Se disefié un protocolo de evaluacién de refractariedad al tratamiento,
complemento a la evaluacién funcional habitual, que permitiera clasifi-
car a estos pacientes crénicos graves en niveles de refractariedad al tra-
tamiento. El objetivo era, y es, conocer mejor al Hlamado “nicleo duro”
(es decir, que no responden a ningiin tratamiento y programa de rehabi-
litacién) ¢ intentar buscar alternativas. Se tomé como referencia la esca-
la disefiada por Brenner y cols., publicada en 1990 en Schizophrenia
Bulletin, que divide la respuesta al tratamiento en siete niveles de
refractariedad creciente. El autor define la refractariedad como
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la persistencia, en personas correctamente diagnosticadas de esquizofrenia,
de sfntomas psicéticos continuos, con importante discapacidad funcional y/
o conductas desviadas, a pesar de haber recibido tratamiento far-macol6gico
y psicosocial durante un periodo razonable de tiempo (unos dos afios).’

Es decir, 1a definicién valora sintomas positivos y negativos, asi como
discapacidades funcionales y conductuales que imposibilitan ¢l desa-
rrollo de una vida independiente en la comunidad.

De acuerdo con los criterios de Brenner, el 54 por ciento de los pa-
cientes de la Unidad de Rehabilitacién eran refractarios o severamente
refractarios al tratamiento. De ellos, mds de la mitad (53 por ciento)
procedfan del antiguo hospital psiquidtrico, el 37 por ciento presenta-
ban algiin grado de resistencia al tratamiento (leve, moderada o severa)
y el resto eran pacientes no clasificados por haberse incorporado des-
pués. Durante este tiempo ambos grupos (refractarios y resistentes al
tratamiento) han recibido tratamiento farmacolGgico y rehabilitacion
psicosocial.

Los resultados de los pacientes resistentes son similares a los obser-
vados en los pacientes tratados ambulatoriamente: mejoran en las dreas
de autocuidado, autoadministracién de medicacion, manejo del entor-
no, conductas problema y habilidades de autonomia bdsicas, que les
permite adaptarse mejor al medio comunitario y continuar ¢l proceso de
rehabilitacion de forma ambulatoria una vez dados de alta.

Los pacientes refractarios, pese a seguir el mismo tratamiento, no
experimentaron una mejorfa significativa en su funcionamiento y conti-
nuaron necesitando una supervisién muy estricta y de forma continua-~
da. Mantenian buenos niveles de autocuidados (higiene, vestido, ali-
mentacién, suefio), no manifestaban trastornos de conducta graves, pero
presentaban importantes dificultades en su capacidad para autoad-
ministrarse la medicacién y en todas las dreas de autonomia {(manejo de
dinero, transporte, cuidado del entorno, habilidades domésticas, ocio y
tiempo libre). Son pacientes cuyas habilidades para relacionarse social-
mente son muy pobres y pricticamente no disponen de apoyos familiar
y econdmico. '

* H. Brenner, et al. “Defining Treatment Refractoriness in Schizophrenia”, en
Schizophrenia Bulletin, 1990; n. 16 (4), pp. 551-361.
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Este tipo de pacientes, relativamente jévenes, que parece no reponder
a ningun tipo de tratamiento y programa de rehabilitacién, considerados
el “nicleo duro” de los jévenes enfermos psiquidtricos, y que nos en-
contramos en todos los lugares donde la reforma psiquidtrica ya estd
consolidada, constituye indudablemente un reto para los profesionales
de la rehabilitacion. No obstante, seguimos pensando que también esta
poblacién puede alcanzar mayores cotas de autonomfa que les permita
vivir en pisos 0 minirresidencias con elevada supervision, pero fuera de
la estructura hospitalaria.

En este sentido, se elaboraron un conjunto de acciones de rehabilita-
cidn, altamente estructuradas, basadas en los principios del aprendizaje
social y la terapia del comportamiento, cuya aplicacién se extiende du-
rante las veinticuatro horas del dfa. El objetivo es determinar con exac-
titud las dreas de funcionamiento deficitarias bésicas para vivir en un
entorno comunitario, y mejorarlas hasta niveles razonables. Se trata de
realizar un entrenamiento directo para medificar conductas muy concre-
tas previamente delimitadas.

La rehabilitacion se completa con intervenciones dirigidas a mejorar
sus habilidades sociales, autocontrol y relaciones familiares. l.os pro-
2resos que vayan consiguiendo tratardn de generalizarse a través de su
aplicacién en el medio cotidiano de 1a unidad, en diferentes ambientes y
reforzado por el personal de 1a unidad durante las veinticuatro horas del
dia. La implicacién activa de todo el personal en este proceso de apren-
dizaje, tanto en las valoraciones periddicas como en la labor de tutorfa y
en los sistemas de entrenamiento, es algo esencial para conseguir resul-
tados satisfactorios con este tipo de pacientes.

Valoracién de la eficacia de los programas de rehabilitacién

Después de tiempo de discusién acerca del qué y cémo hacer con los
enfermos crénicos, es necesaria la bisqueda de una metodologfa de tra-
bajo que permita conocer los resultados del trabajo de rehabilitacién,

Creemos que ha pasado el tiempo suficiente como para hacer una
primera aproximacion y juicio de nuestro trabajo, mas all4 de la percep-
cién subjetiva de los profesionales.

Los estudios internacionales realizados hasta ahora para valorar ¢l
impacto de los programas de rehabilitacion, incluyen la medida de nu-
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merosos pardmetros que valoran el impacto de los programas de rehabi-
litacién sobre:

1. el paciente (mimero de urgencias realizadas, nimero de ingresos y/o
nimero de dias ingresado, actitud frente a la medicaci6n y el trata-
miento, nivel de autocuidados, de competencia personal, de autono-
mia, autoestima y variables de medida de la calidad de vida global
tanto objetiva como subjetiva);

2. la familia (carga familiar objetiva —laboral, social, de rutina diaria,
econdmica—, y subjetiva —percepcién de la situacidn, tensién y pre-
ocupacién emocional por 1a convivenvia);

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

En 1996 emprendimos un estudio para valorar la eficacia y deficien-
cias de las acciones del programa de rehabilitacién iniciado once afios
antes, eligiendo algunos de los pardmetros citados previamente, que re-
cogimos de los profesionales, del propio sujeto y de la familia:

a) Variables obietivas: clinicas (nimero de hospitalizaciones y de dias
de hospitalizacién), de desempefio social (Criterios de Funcionamiento
Social desarrollados por el Instituto Psiquidtrico, veintidds variables
agrupadas en transversales —estado actual- y longitudinales —evo-
lucién de la enfermedad).

b) Variables subjetivas; cuestionario de Bienestar Global del paciente,
cuestionario de Calidad de Vida Subjetiva del paciente, cuestionario
Subjetivo de Efectividad de la Intervencion en el paciente, cuestio-
nario Subjetivo de Efectividad de la Intervencién en la familia.

§ Suliivan, G.; Weils, K.B.; Leake B. “Clinical factors associated with better quality of
life in a seriously mentally ill population”, en Hospiral and Community Psychiatry, n. 43(8),
1992, pp. 794-798.

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

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

Mercier, C.; King, S. “A latent variable causal model of the quality of life and community
tenure of psychotic patients”, en Acta Psychiatr Scand, n. 89, 1994, pp. 72-77.
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El estudio se centr$ en todos aquellos pacientes que pasaron por el
Centro de Rehabilitacion desde el afio 1992 hasta €l afio 1994 y que
estuvieron un tiempo minimo de un afio (90 pacientes, de los cuales 12
no fueron localizados). Obtuvimos respuesta de 62 pacientes y de 47
familias.

El perfil del usuario de los servicios de rehabilitacion resultd: varén
de 29 afios, soltero, que vive con sus padres o frecuentemente con su
madre, con una media de dos hermanos, con unos estudios elementales,
sin profesion determinada, parado o ¢on incapacidad laboral, que no
cobra o cobra menos de cuarenta mil pesetas, diagnosticado de
esquizofrenia paranoide o residual de nueve afios de evolucién, en trata-
miento farmacoldgico, sin problemas judiciales. Paciente con gran dete-
rioro en su desempefio psicosocial (particularmente en su nivel de afron-
tamiento), caracterizados por un marcado aislamiento, bajisimo nivel de
autonomia, tanto laboral como econdmica, de manejo de recursos o de
capacidad de gestién, con dificultades en la responsabilidad ante el tra-
tamiento y en la conciencia de enfermedad. En general, se trata de un
paciente con alto nivel de cronicidad, caracterizada por baja capacidad
de relacion social y mala relacién con el tratamiento, pero con
autocuidados mantenidos con oscilaciones.

Los resultados preliminares de la comparacidn entre los perfiles de
variables al inicio y tras el alta del programa de rehabilitacién mostraron
algunos cambios interesantes: al inicio los pacientes se agrupaban casi
mitad y mitad entre los niveles mds severos y los menos deteriorados, al
alta m4s del ochenta por ciento de pacientes se agrupaban en los niveles
de menos deterioro. Sin olvidar que se frata de una aproximacién al
anglisis de los datos, se observa que la rehabilitacién resulta eficaz en
los aspectos relacionados con la capacidad de afrontamiento personal y
social, asi como en lo relacionado con la responsabilidad ante el trata-
miento y conciencia de enfermedad. También se objetiva una mejora de
habilidades instrumentales, como son el manejo de recursos y el
autocuidado, pero resulta minimamente eficaz en lo relacionado con la
posibilidad de insercién laboral y en 1a capacidad de manejo de recursos
econdémicos.
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El futuro de Ia rehabilitacién a la vista
. de las dificultades y necesidades actuales

Como acabamos de ver, estos afios de reforma en Leganés han servido
para crear y consolidar unos recursos y unas técnicas de intervencion en
rehabilitacién, Sin embargo, también han puesto de manifiesto, como
en experiencias previas, una serie de aspectos no cubierios, de dificulta-
des y de necesidades; fruto, en su mayorfa, de la aparicién de nuevas
formas de cronicidad.

Creemos, a la vista de nuestra experiencia, que €l futuro de 1a rehabi-

litaci6n exige:

— Un abandono de la tendencia de los profesionales a monopolizar el

56

sistema de intervencidn, dejando el protagonismo de la rehabilita-
cidn a los pacientes y sus familias.

La necesidad ineludible de un abordaje multidisciplinario, donde el
tratamiento terapéutico, farmacolégico y 1a rehabilitacion psicosocial
sean procesos de intervencién complementarios y la utilizacién de
las técnicas especificas sean adecuadas a las discapacidades psi-
quidtricas del paciente.

Una red de servicios que oferte prestaciones flexibles, capaces de
asegurar una continuidad de cuidados y una respuesta individualizada
a las necesidades y recursos de cada paciente a lo largo de los distin-
tos momentos de su enfermedad, es decir, adecuacion de las metas
institucionales a las de los enfermos y no a la inversa.
Perfeccionamiento del trabajo en red donde estén integrados servi-
cios ambulatorios, de rehabilitacion y hospitalarios, adecuadamente
coordinados por la o las personas que, de forma continuada y
personalizada, siguen al paciente y donde en todo momento se pueda

facilitar al paciente el servicio que necesite. Integracion de recursos

sociales y sanitarios que ofrezcan un abanico amplio de posibilida-
des adaptadas a cada situacion.

Abarcar desde la atencion ambulatoria con cuidado social del pa-
ciente y su familia hasta la ayuda de bisqueda de empleo. Lo que
asegura la continuidad de cuidados. _
Los esfuerzos de los profesionales no solo deben dirigirse a disefiar
planes cientificamente perfectos, sino a lograr que el desarrollo de la
intervencién sea atractivo y cobre el interés de los pacientes y profe-
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sionales, luchando contra los factores de cronicidad. El respeto del
individuo y de su historia frente a la despersonalizacion; la diferen-
ciacién de roles, de competencias y de proyectos frente a la
indiferenciacion; la continuidad en el tiempo, los proyectos, los fines
frente a la intemporalidad y la apertura a la vida y a la sociedad frente
al refugio autista, pueden permitir que salgan del- aislamiento y recu-
peren la motivacién.

Una rehabilitacién también para los pacientes mds graves, refracta-
rios al tratamiento, dificiles de integrar socialmente y con los que
existe la tentacién de “abandono”. Con estos pacientes urge investi-
gar nuevas técnicas clinicas y de rehabilitacién y, mientras se de-
muestra alguna mds eficaz que las utilizadas hasta ahora, habrd que
plantearse la necesidad de intervenciones de por vida, que eviten un
mayor deterioro, y ofertar alternativas residenciales altamente
estructuradas, enfocadas hacia la comunidad.

Campafias de sensibilizacién de la sociedad y de los profesionales
que profundicen el conocimiento sobre las enfermedades mentales.

Alentar a pacientes y familiares para que pongan en marcha activi-
dades paralelas a las meramente profesionales, como asociaciones de
familiares, grupos de autoayuda, clubes sociales, programas
integradores de empleo, alternativas de vivienda no hospitalaria y
otras organizaciones de iniciativa ciudadana que propicien activida-
des de integracion y soporte.

Evitar la depositacion del tratamiento en las familias que pueden
terminar comportdndose como cuidadores en lugar de favorecer su
autonomia ¢ integracién
Cuestionar el papel de las familias en la defensa de los intereses de
los pacientes cuando ellas son parte implicada, con unos intereses
propios, no siempre coincidentes con los del paciente,

Detectar las enfermedades que pueden evolucionar hacia la incapaci-
dad, censar las personas con estos padecimientos y establecer unos
programas especificos de accién que permitan la intervencién antes
de que la discapacidad se produzca. Medidas de prevencién primaria
todavia no han sido desarrolladas. Podria plantearse como una hip-
tesis de trabajo para futuras investigaciénes, la intervencién sobre
posibles factores de vulnerabilidad, previamente a la aparicion de la
enfermedad,
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— Conseguir una mayor sensibilizacién entre las instituciones, empre-

sas y politicos que de alguna manera son los que directa o indirecta-
mente deben prestar el soporte comunitario que facilicite 1a plena
integracion laboral y social de los pacientes.

— La intervencién cindadana es una labor cada vez més necesaria para

la rehabilitacién y, muy especialmente, la integracién de enfermos
con discapacidades. Probablemente el establecimiento de canales de
participaci6n ciudadana con profesionales (comisiones de rehabilita-
cién, fundaciones, etc), donde ambas partes tengan capacidad para
contribuir en 1a organizacién y en la toma de decisiones en los servi-
cios, sea un elemento clave para el desarrollo de los programas de
rehabilitacion.

Se deben estudiar y hacer disponibles diversas alternativas residen-
ciales con grados diferentes de supervisién que permitan cubrir 1as
necesidades de los distintos tipos de pacientes.

— En Espafia, un ochenta por ciento de los enfermos mentales crénicos
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vive con sus familias. Sin embargo comienzan a surgir problemas
que demandan soluciones a muy corto plazo: muchos de estos pa-
cientes son victimas de una convivencia con un clima emocional muy
negativo, otros conviven con familiares de edades muy avanzadas, y
son cada vez mds los que por fallecimiento 0 abandono se quedan sin
la familia que les atendfa. Se repiten, cada vez con més frecuencia,
las situaciones de esos enfermos que ingresan termporalmente en una
unidad hospitalaria de rehabilitacién para continuar el proceso
rehabilitador y que cuando estdn en condiciones de ser dados de alta,
no disponen de un lugar residencial adecuado. Atendiendo al grado
de supervisién que requiera la vivienda, se abre un arco de opciones
alternativas: residencia asistida, minirresidencias supervisadas, pisos
supervisados, pensiones supervisadas, pisos protegidos y pisos auto-
nomos. :

Estos recursos deben cstar disponibles para cualquier paciente que
por diversos motivos el lugar familiar no sea el indicado y debe exis-
tir flexibilidad en su utilizacién, de modo que se pueda hacer uso de
las distintas alternativas dependiendo del grado de autonomia que el

‘paciente vaya obteniendo. Consideramos que las viviendas deben

reunir un denominador comin; estar integradas en la comunidad, con-
venientemente separadas, fuera de lugares marginales y lejos de for-
mar agrupaciones de pisos ¢ bloques especificos para este fin.



Alternativas laborales. Formacién y empleo

Uno de los aspectos mds significativos de la reinsercidn social es la in-
corporacién al mundo laboral y productivo. Las opciones son:

a) Empleo protegido. Ambientes Faborales protegidos en diferentes gra-
dos para aquellos pacientes que no pueden, de forma permanente O
circunstancial, acceder a un puesto de trabajo normalizado. Puede
ser empleo con apoyo en el mercado laboral ordinario (mediante una
monitorizacién individualizada del enfermo insertado en una empre-
sa normalizada), Centros Especiales de Empleo o Proyectos subven-
cionados de Creacion de Empresas. En general se trata de recursos
cuyo objetivo principal no es el beneficio econdmico sino la propia
creacion de los puestos de trabajo.

b) Empleo normalizado. En este seatido intervienen alternativas admi-
nistrativas encaminadas a promocionar la insercion laboral: leyes de
integracién; promocion de incentivos empresariales; apoyo a los con-
tratos en pricticas y de formacion; estudio de mercado del tejido
empresarial de la zona; creacion de una bolsa de trabajo; cursos de
formacion; servicios de mediacion.

Alternativas ocupacionales

El abanico va desde la insercién auténoma de los pacientes sin apenas
deterioro en los recursos normalizados como cualquier ofro ciudadano,
hasta la habilitacién de ambientes mds permisivos y protectores para
aquellos pacientes mds deteriorados.

— Club social: recurso facilitador de la insercién social.

— Cursos de ocio y tiempo libre: para pacientes més deteriorados, con
imposibilidad de insercién en actividades normalizadas, que necesi-
tan ayuda para estructurar su ocio, mantener unos niveles minimos
de compensacién y mantener los niveles de desempefio de roles al-
canzados en el proceso de rehabilitacion.

— Alternativas ocupacionales de tipo laboral: recursos de soporte social
y ocupacional de tipo semilaboral, fundamentales para aquellos pa-
cientes que no estdn preparados o capacitados en un momento deter-
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minado para el acceso al mundo laboral e incluso a los recursos co-
munitarios.

En ningitin caso deben convertirse en almacenes de discapacitados

que realizan una labor repetitiva, automdticamente, sin objetivo y sin
posibilidad de mejora.

La rehabilitacion de un paciente deberia durar mientras se vayan con-

siguiendo avances en ¢l aprendizaje de habilidades necesarias para su
adaptacion sociolaboral. En 1o que se refiere a los apoyos de indole
residencial, social, laboral y ocupacional, han de ser facilitados mien-
tras los necesite para conseguir una integracion viva en-la sociedad, pro-
babléemente durante toda la vida.

Conclusiones

1
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Después de once afios de iniciado el programa de rehabilitacién para
1a zona del sur metropolitano de Madrid, dentro de un plan global de
reforma de la atencién psiguidtrica de la zona, se ha podido demos-
trar 1a posibilidad de atender a la cronicidad psicética fuera del hos-
pital psiquidtrico {en 1991 se cerr6 el hospital psiquiétrico que cu-
bria la zona, ¢l manicomio de Leganés) y su mayor bondad técnica,
expresada en términos de calidad de vida tanto para los pacientes
como para sus familiares.

Esta mayor eficacia exige de programas flexibles, en continuo cam-
bio, evaluables periddicamente, capaces de ofertar un amplio “meni”
de opciones terapéuticas y de soporte social a los pacientes. En el
disefio de las estrategias y e¢n su control deben participar asociacio-
nes de familiares y usuarios, asi como otras organizaciones comuni-
tarias importantes implantadas en la zona.

La experiencia demuestra la persistencia de un grupo pequefio de
pacientes psicéticos que por la gravedad y caracteristicas de su pro-
ceso piscopatol6gico, no son “rehabilitables”, exigiendo de un cui-
dado veinticuatro horas sobre veinticuatro. Hay que evitar el abando-
no de estos pacientes y adecuar espacios para ellos dentro de la red.

. En el caso de “Leganés”, no concebimos posible las actividades

rehabilitadoras, si no es dentro de una amplia red de servicios y pro-
gramas integrados en un territorio delimitado (ver cuadro).



5. La desinstitucionalizacién de un viejo manicomio y el enfrentamien-
to con la cronicidad psicética sin las camas asilares, nos ha permitido
poner en marcha programas que “controlan™ este tipo de pacientes
(cuya existencia justifica para muchas personas y en muchos lugares
del mundo, el manicomio). El desafio estd ahora en otros procesos
que transitan continuamente por la unidad de hospitalizacién breve o
por los ambulatorios: trastornos de personalidad, psicosis maniaco
depresivas o trastornos, llamados por algunos menores, de
sintomatologia neurética con sintomas minimos pero persistentes.
Otro tipo de cronicidad, también, de otra manera, invalidante.

6. En estos tiempos de debate sobre las formas de gestion de los siste-
mas de s:_ﬂud, sobre la necesaria optimizacion de las prestaciones, de
costes y eficacia, hay que sefialar los riesgos de algunas tentaciones
economicistas, como el abandono de los pacientes psicéticos créni-
cos y de la patologia menor por los sistemas piblicos de salud. No
s6lo por razones de solidaridad social o de respeto a la dignidad y
derechos humanos, también por eficiencia, pues su abandono golpea
todo el sistema piblico, colapsdndole a la larga, y encareciéndole (se
ufilizan las urgencias como albergues, las camas de agudos para cré-
nicos, los hospitales de dia como guarderias, etc.). La reconversion
de los hospitales psiquidtricos en redes de servicios alternativos no
es necesariamente mds cara, y es extraordinariamente mds eficaz.

61



Red de Servicios y Programas Integrados

DISPOSITIVOS DISPOSITIVOS DISPOSITIVOS DISPOSITIVOS DE
SANITARIOS INTERMEDIOS SOCIALES ~  GESTION CIUDADANA
* Centro de eCentrode Diay  © Pisos Protegidos e Club Social
Salud Mental de Rehabilitacién Asociaci6n de
(uno por Distrito) * Residencia Familjares
» Piso Escuela Asistida
* Unidad de * Fundaci6n para la
Hospitalizacién ¢ Alojamiento * Talleres Promocién de
Bieve Supervisado Ocupacionales la Salud Mental
e Hospital de Dia o Talleres de » Centro Agricola ~ * Programas de
Rehabilitacién Empleo Protegido
¢ Unidad de » Pisos
Rehabilitacién Normalizados
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