Documento para el Consenso Internacional propuesto por la Red Maristdn

Cuidados y necesidades de las personas
afectadas por trastornos esquizofrénicos
que viven en la comunidad

La Red MARISTAN, constituida por los De-
partamentos de Psiquiatria y Salud Mental de
las Universidades de Concepcién (Chile), Na-
cional de Lanuds (Argentina), Granada y Sevilla
(Esparia), Nova de Lisboa (Portugal), y de las es-
cuelas de medicina Royal Free and University Co-
llege (Reino Unido) y la Fundagao Faculdade Fe-
deral de Ciéncias Médicas de Porto Alegre (Brasil),
vivamente preocupada por un creciente proble-
ma de salud publica, cual es atender las necesi-
dades de la persona con trastorno esquizofré-
nico que vive habitualmente en la comunidad
y prestarle los cuidados adecuados, PROPONE
a la comunidad internacional -cientifica, pro-
fesional, de usuarios y de allegados- la adop-
cién por consenso de un conjunto de principios
y consideraciones que se detallan en el presente
documento, con la FINALIDAD de que orienten
las recomendaciones de politicas publicas que
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oportunamente se propusiesen a los poderes
publicos, asi como que sirva de marco referen-
cial en los estudios que puedan abordarse sobre
los resultados y la calidad de vida, relacionados
con personas con trastorno esquizofrénico.

Preambulo

Los estudios de seguimiento de personas
con trastorno esquizofrénico en la comunidad
muestran que su evolucién depende de manera
directa tanto de los cuidados psiquiatricos de su
enfermedad, como de la atencién de otras nece-
sidades derivadas de su situacién familiar, so-
cial y comunitaria.

Entre las multiples opciones que cabrian para
estructurar un documento de consenso sobre el
tema propuesto, se ha escogido una que permita
describir aquellas modalidades de cuidado que




debieran poder prestarse en la comunidad a per-
sonas con trastornos mentales.

Ahora bien, los cuidados han de estar en rela-
cién con las necesidades que padecen dichas per-
sonas, por lo que el documento debe contemplar
también el consenso sobre cudles son las nece-
sidades que con mayor frecuencia aquejan a las
personas con trastornos esquizofrénicos que re-
siden de forma habitual en la comunidad. Ambos
términos —necesidades y modalidades de cuida-
do- y los conceptos sub-
yacentes estan inspirados

Frente a esta situacién no cabe la pasividad.
Al contrario, es necesario acordar por consen-
so los esfuerzos que toda sociedad deberia hacer
encaminados a satisfacer las necesidades rela-
cionadas con las discapacidades de aquellos ciu-
dadanos que sufren de un trastorno psicético.

Aunque este documento refleja mejor las pers-
pectivas de sociedades més industrializadas, po-
dria también ser util para otras naciones cuyas
diferencias son mucho mds econémicas que cul-
turales, y a quienes po-
dria servir como guia para

en la literatura cientifica.

Conviene senalar
que las necesidades que
aqui se contemplan son,
constitutivas de dere-
chos reconocidos inter-
nacionalmente de for-
ma explicita o implicita,
y no meros atributos ba-
sados en las aportaciones

de la psiquiatria social;

Algunas modalidades de
cuidado requieren para su
administracion de espacios
estructurales de una cierta
especificidad, y no basta

CONn su mera incorporacion

a programas psicosociales
aplicables en cualquier lugar.

sus futuros desarrollos de
sus sistemas de salud y de
servicios sociales.

Al mismo tiempo, el
documento deberia to-
mar nota positiva de cul-
turas con tradiciones de
vieja raigambre y con di-
ferentes estructuras fa-
miliares, que pueden
ofrecer formas alternati-

por lo tanto, la recupe-
raciéon de la capacidad
de ejercer esos derechos de ciudadania, cons-
tituye uno de los puntos esenciales para evi-
tar la estigmatizaciéon de estas personas y ate-
nuar el riesgo de exclusién socio-comunitaria.
El goce real de estos derechos por parte de to-
dos los ciudadanos varia de sociedad en socie-
dad, dependiendo, entre otros factores, del nivel
de desarrollo y de las normas culturales. En al-
gunas sociedades, por lo tanto, la necesidad ex-
presada por una persona discapacitada y la posi-
bilidad de que la necesidad obtenga satisfaccién,
dependera mas del contexto cultural y econémi-
co que de la discapacidad misma. Sin embargo, en
la mayoria de las sociedades, la discapacidad es
un factor que reduce las posibilidades de ejercer
ciertos derechos que son més ficiles de ser alcan-
zados por otros miembros de la misma sociedad.

vas de cuidados en la co-
munidad para aquellos
que padecen de trastornos psicéticos.

Las mas de las veces, la contribucién de la fa-
milia y de la red social préxima resulta decisi-
va para el buen cuidado de los que sufren. Por
ello este documento trata de alcanzar el consen-
so entre cuidadores y familiares.

El documento, aunque contempla aspectos
ajenos al enfoque clinico-psiquidtrico mas tradi-
cional, no pretende, sin embargo, incluir todos
los aspectos posibles de la vida. Se ha limitado a
seleccionar aquellos elementos que deberian ser
el foco de atencién de los servicios psiquidtricos
comunitarios, tanto sanitarios como sociales.

Algunas modalidades de cuidado requieren
para su administracién de espacios estructura-
les de una cierta especificidad, y no basta con
su mera incorporacién a programas psicosocia-




les aplicables en cualquier lugar. Es por ello que
el documento habra de referirse en ocasiones,
no solo a los cuidados, sino a las estructuras que
deben constituir una red integrada de disposi-
tivos comunitarios, o de psiquiatria comunita-
ria, en los que se brinden dichos cuidados.

Para optimizar las intervenciones, deben ade-
cuarse los recursos disponibles a la satisfacciéon
de las necesidades de estas personas, incluso las
mads complejas, sabiendo que la carencia de unos
recursos minimos incidira sin duda sobre el re-
sultado y la evolucién de los tratamientos, y por
lo mismo en los criterios de cronicidad, amen de
en la calidad de vida del usuario y su familia.

Menos taxativo se ha de ser por fuerza respec-
to a la institucién que habria de proveer los cui-
dados, ya que cada Estado atribuira la respon-
sabilidad de acuerdo con la organizacién de su
sistema de salud. No obstante, sea cual fuere, de-
bera respetar el principio de ofrecer una ACCE-
SIBILIDAD EQUITATIVA en cuanto a su distri-
bucién territorial y en cuanto a la financiacién.

Siguiendo los criterios anteriormente ex-
puestos, una red integrada para la prestacién de
cuidados comunitarios debera poder ofrecer los
siguientes:

Dispositivos, oportunidades y cuidados
1. Alojamiento

El alojamiento es una necesidad basica del ser
humano.

1. Con frecuencia, éste es uno de los motivos
principales de preocupacién para las perso-
nas afectadas de trastorno esquizofrénico.
Cuando ellas prefieran vivir con sus familias,
deberia podérseles prestar toda la ayuda y el
apoyo necesarios para que puedan hacerlo.

2. Para cuando ello no sea posible, el progra-
ma psicosocial de una red de psiquiatria co-
munitaria debera incluir una oferta variada
y flexible de hogares alternativos o sustitu-

tivos, que cuenten con distinto grado de su-

pervisién, desde aquellos dotados con perso-

nal cuidador 24 horas por dia, hasta hogares

compartidos y alojamientos individuales con

un grado minimo de supervision.

Los hogares pueden ser también lugares ade-
cuados parala ejecucién de la parte del programa
psicosocial a que se refiere el apartado siguiente.

2. Educacion o re-educacion
de las capacidades basicas,
interpersonales y sociales

Para que las personas afectadas de trastorno
esquizofrénico puedan vivir una plena integra-
cién social es conditio sine qua non que gocen de
la suficiente autonomia y capacidad para afron-
tar por si mismos las actividades de la vida dia-
ria relacionadas con las siguientes necesidades:
+ El cuidado e higiene personal
+ El cuidado diario del hogar: limpieza y otras

tareas domésticas

+ La alimentacién: compra de alimentos y pre-
paracién de comidas

« La administracién (uso) del dinero, la realiza-
cién de compras y la gestién de asuntos de in-
dole personal (vg obligaciones fiscales)

+ Habilidades sociales y de relaciones interper-
sonales

1. El programa psicosocial deberd contemplar
actividades de re-educacién y entrenamien-
to, en aquellas areas de discapacidad que difi-
culten o impidan el desempefio auténomo de
cualquiera de las actividades de la vida diaria
contemplada en los puntos precedentes.

2. Cuando, no obstante, la discapacidad persis-
ta e impida el desarrollo suficientemente auté-
nomo de alguno de estos puntos, el programa
psicosocial debera hacerse cargo de la estrecha
supervisién e incluso de la ejecucién substitu-
tiva de aquellas actividades de la vida diaria in-
compatibles con la discapacidad que el sujeto




presente, sin menoscabo de los intereses legi-
timos de la persona a la que se presta cuidado,
entre ellos la de recuperar su plena autonomia.

3. Ocupacion, promocion
de empleo y ayudas sociales

El ser humano necesita tener seguridad eco-
némica.

1. Por ello, se hara lo posible para que la persona
afectada de esquizofrenia mantenga su situa-
ci6én laboral y su capacidad econémica, para
lo cual el programa de una red de psiquiatria
comunitaria debera ofrecer una combinacién
flexible de:

+ centros de recuperacién o adquisicién de ha-
bilidades bésicas comunes a cualquier activi-
dad laboral

+ iniciativas de capacitacién para destrezas es-
pecificas

oportunidades de empleo protegido y libre

+ centros ocupacionales con productividad no
competitiva, pero en los que se produzcan
bienes valorables por el mercado o suscepti-
bles de ser vendidos, y en los que los usuarios
productores obtengan una retribucién pro-
porcional a su trabajo, subvencionada si fue-
se necesario

2. Si no fructifican los esfuerzos por conseguir
un trabajo remunerado, base deseada de la
autonomia econdmica, la persona tiene de-
recho a percibir una ayuda social. Tal dere-
cho debe ser efectivo en igualdad de condi-
ciones con otras personas afectadas por otros
tipos de discapacidades fisicas o psiquicas, de
acuerdo con la normativa propia de cada pais.

3. Complementariamente, y para que las justas

y necesarias ayudas sociales no jueguen en al-

gunos casos un papel desincentivador, las ad-

ministraciones publicas deberin iniciar mo-

dificaciones legislativas que permitan a la

persona con discapacidad que esté en posesion

de una pensién econémica o ayuda social, que
pueda suspenderla temporalmente mientras
percibe un salario, y recuperarla automatica
e inmediatamente, si deja de recibirlo, ya sea
por una reactivaciéon de su proceso psicopa-
tolégico, o por la simple pérdida del empleo.

4. Ocio, tiempo libre

Las personas necesitan de la integracién so-
cial, y para ello precisan disponer de una accesi-
bilidad real al disfrute de las oportunidades que
ofrecen las actividades de ocio, o de uso placen-
tero del tiempo libre. A tal fin:
1.La red de psiquiatria comunitaria debera

también incluir programas psicosociales en-

caminados a mantener y facilitar el acceso a

las mencionadas oportunidades.

2. Para cuando ello no sea suficiente, se conta-
rdn con clubes sociales especificos o espacios
similares. Estos espacios deben ser entendi-
dos como dmbitos de socializacién e inclusién
programada en actividades culturales (talle-
res de pintura, teatro, cerdmica, etc.) y depor-
tivas (torneos, destrezas, etc.) en los que el
tiempo se estructure de la manera més proxi-
ma posible a la vida social de las demas per-
sonas, procurando su adecuacién en el tejido
social con otras formas naturales de asocia-
cionismo, de manera que no se reproduzcan
“talleres protegidos” segregadores.

5. Movilidad y comunicaciones

Las personas necesitan tener asegurada la
disponibilidad de uso de los medios de trans-
porte y comunicacién. No es posible la vida en
la comunidad si se carece de los medios a que se
refiere este apartado. Por ello:

1. Para hacer posible la integracién social de las
personas afectadas es imprescindible asegu-
rar el acceso a todos los medios de transpor-




te y comunicacién, incluyendo los necesarios
para el contacto con los distintos elementos o
unidades de la red de psiquiatria comunitaria
y psicosocial.

2. Si a pesar de lo anterior no se consigue el co-
nocimiento o la capacidad para el empleo de
dichos medios, el programa psicosocial debe-
rd ocuparse de subvenir esta necesidad de for-
ma prioritaria con los recursos a su alcance.

6. Formacion laboral y profesional

El ser humano necesita desarrollarse a ni-
vel personal, laboral y profesional. La tempra-
na apariciéon de la enfermedad esquizofrénica
trunca con frecuencia el proceso educativo y la
capacitacion laboral de la persona.

1. Los programas de rehabilitacién deberan con-
templar la recuperacién del proceso formati-
vo del individuo. En algunos casos podran ser
retomados los estudios especificos que fue-
ron interrumpidos, en otros podran seguirse
otros caminos de formacién.

2. Cuando lo anterior no sea posible, habrin de
existir programas psicosociales personaliza-
dos que incluyan soportes para conseguir de
nuevo su lugar en el mundo laboral.

7.Vida diaria

Toda persona tiene problemas en su queha-
cer cotidiano.

1. Con frecuencia, las personas afectadas por la
enfermedad esquizofrénica refieren entre sus
preocupaciones mds importantes problemas
que tienen que ver con la soledad, la falta de
amistades, la pareja, la sexualidad, el deseo de
tener hijos y la crianza de los mismos. Para
lo cual, el programa de cuidados psicosociales
contemplard diferentes intervenciones de ca-
racter psicoldgico y social para atender dichos
problemas.

2. En algunos casos, si estas intervenciones no
fuesen suficientes, serd necesario complemen-
tarlas con intervenciones especificas. Se pue-
de proporcionar ayuda psicoterapéutica para
recuperar las habilidades sociales perdidas o
para adquirir otras nuevas que puedan con-
ducir al restablecimiento de los lazos sociales
destruidos por la enfermedad esquizofrénica.

8. Intervenciones terapéuticas

Los problemas clinicos de las personas afecta-
das de trastornos esquizofrénicos necesitan de
diversas intervenciones terapéuticas.

1. Los servicios comunitarios proveeran de:

a. La atencién psicofarmacolégica que se preci-
se para cada caso y en cada momento, inclu-
yendo los antipsicéticos atipicos, a pesar de
su elevado costo. Hay que asegurar que los
pacientes cuenten con la provisién de los me-
dicamentos indicados por parte de la institu-
cién responsable de la cobertura.

b. La atencién psicoterapéutica a cargo de pro-
fesionales cualificados dentro de un equipo
multidisciplinario desde donde se disefie una
intervencién personalizada.

2. Cuidados generales de salud, incluyendo el
odontolégico.

Es necesario que los programas de cuidados
de este tipo de personas incluyan la evaluacién
periddica del estado de salud fisica del sujeto.
La atencién primaria es el lugar natural donde
debe hacerse este seguimiento, pero los equi-
pos de la red de psiquiatria comunitaria debe-
ran cerciorarse de que el usuario se someta a di-
cha evaluacién con la periodicidad programada.

Sin embargo, las realidades nacionales son
bien diversas y no siempre el equipo bésico de
salud (entre ellos el Médico de Familia) asume
de manera efectiva esta responsabilidad. En ta-
les situaciones, sin el propésito de interferir el
trabajo del primer nivel de atencién, la propia




red de psiquiatria comunitaria debera ejercer di-
cha funcién.

9. Informacion acerca del estado
de salud y tratamiento

Todas las personas tienen derecho a disponer
de una informacién veraz y completa sobre el
estado de su enfermedad y el tratamiento reco-
mendado, asi como a la confidencialidad de di-
chos datos.

En el caso de personas con enfermedad esqui-
zofrénica, no se trata solo de un derecho, sino
también de una necesidad que los equipos tera-
péuticos habrin de tener en cuenta. Sobre ella
trabajaran junto al usuario, potenciando su ca-
pacidad de introspeccién o insight a lo largo de
todo el proceso rehabilitador y durante el segui-
miento de los cuidados.

En definitiva, para el restablecimiento y la
preservacién de la condicién de ciudadania ple-
na, el usuario debe ser informado por los pro-
fesionales responsables de forma clara y preci-
sa acerca de su estado de salud mental y de los
tratamientos que se indiquen, a fin de lograr su
mayor participacién posible.

10. Relacion con la familia, parientes y otros

Las familias, y en ocasiones otros allegados,
son fundamentales para la integracién y la re-
habilitacién de la persona esquizofrénica. Para
lo cual:

+ en la mayoria de los casos, el grupo familiar
y los allegados son aliados importantes en el
tratamiento

+ serd preciso lograr que la familia perciba que
cuenta con el apoyo y la seguridad que pue-
de ofrecerle el equipo terapéutico, evitando
que ésta se vea desbordada por la carga que
representa habitualmente la convivencia con
la persona enferma

+ lainclusién de la persona afectada en los pro-
gramas ocupacionales y de tiempo libre con-
tribuye a aliviar la carga subjetiva de la fa-
milia y un alojamiento alternativo podra
proporcionar excelentes resultados en la di-
nadmica familiar

+ en determinados casos la familia podra re-
querir algin tipo de apoyo e incluso trata-
miento especifico.

Es necesario, por lo tanto, que los equipos
de atencién cuenten con recursos profesionales
con capacidad para colaborar con las familias y
grupos de relacién o convivencia del paciente, a
fin de buscar una mayor y mds saludable partici-
pacién de los mismos en los procesos de recupe-
racion e integracion psicosocial y comunitaria.

Es deseable también que las administraciones
publicas ofrezcan ayudas sociales y econémicas
a los familiares que cuidan a las personas afec-
tadas de esquizofrenia de forma que se asegure
la preservacién de su trabajo.

11. Los cuidados informales

La colaboracién efectiva con asociaciones de
autocuidado, de usuarios, de familiares, de alle-
gados o de voluntarios es una parte importante
en los cuidados comunitarios
1. Los grupos de cuidados informales contribu-

yen de forma valiosa a través de actividades

culturales, ocio, vinculos de amistad y apoyo.

2. Es conveniente que los servicios fomenten
la formacién de asociaciones de familiares
y voluntarios, y hagan factible el intercam-
bio de informacién y planificacién de accio-
nes conjuntas.

3. Este tipo de asociaciones puede también asu-
mir la gestién de otros elementos o activida-
des del programa psicosocial y de la red de
psiquiatria comunitaria, como el programa
ocupacional y laboral, o el que ofrece aloja-
miento alternativo.




4. Estos grupos pueden hacer mucho para pro-
mover los derechos y necesidades de las perso-
nasalas que ayudan a fin de lograr que sus opi-
niones sean escuchadas y tenidas en cuenta.

12. Coordinacién y continuidad
de los cuidados

Asegurar la continuidad y la coordinacién de
los cuidados es esencial para mantener la efecti-
vidad de los programas de psiquiatria comuni-
taria. Esto permite acomparfiar a la persona con
trastornos esquizofrénicos a través del tejido de
la red, evitando su caida fuera de la misma. Los
mecanismos que garantizan su realizacién son:
1. la integracion del conjunto de servicios que

componen la red
2.lacomplementariedad delos distintos centros

de atencién que forman parte de dicha red
3. la permeabilizacién e impregnacién del pro-

grama de rehabilitaciéon y de cuidados psico-

sociales a través de todos sus componentes.

Tales mecanismos deben entenderse como
actividades esenciales en beneficio directo de
las personas con enfermedad esquizofrénica ob-
jeto de este documento. Las recaidas en la es-
quizofrenia crénica son tan frecuentes que los
profesionales pueden dejar de mostrarse ima-
ginativos en su enfoque, e incluso abandonar
sus esfuerzos terapéuticos. Solo la aplicacién de
programas dindmicos, con la dosis suficiente de
flexibilidad que permita su personalizacién, que
contemple la evaluacién continuada tanto de las
intervenciones como de los resultados, tendra
futuro en la psiquiatria comunitaria. Para ello la
coordinacién, tal y como la hemos enunciado, es
imprescindible.

Los servicios, por consiguiente, deben asegu-
rar estrategias de integracién y coordinacién de
los diversos cuidados que se presten, estable-
ciendo procedimientos de seguimiento conti-
nuo de la evolucién del paciente, a fin de preve-

nir, evitar, o intervenir, frente a la interrupcién
no programada del tratamiento.

El presente documento se presenta bajo la res-
ponsabilidad de los profesionales que representan
a los centros que integran la Red MARISTAN, sin
perjuicio de la valiosa contribucién de numerosos
otros colegas en la elaboracién de su contenido.
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+ Jose M. Caldas De Almeida, Universidade Nova de
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