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» Introduccién

Los programas de seguimiento y cuidados para
acientes graves y crénicos empezaron a desarrollarse
1 Espaiia en la segunda mitad de los 80 cuando ya lle-
aban tiempo de rodaje sobre todo en los Estados
nidos de América. Los planteamientos tedricos y
sistenciales que los motivaron en todo el mundo se
zsarrollan en este mismo libro por Geoff Shepherd y
s dificultades y peculiaridades de su desarrollo en
spafia han sido desarrolladas en otra parte (Ferndndez
iria y Garcfa Rojo 1990, Ferndndez Liria 1995).

Tras un lustro de experiencia han comenzado a
roducirse formalizaciones y modos de proceder
sultantes de un consenso entre los profesionales.
uena parte del material presentado aquf refleja este
nsenso alcanzado en los talleres realizados durante

primer congreso de la Asociacién Madrilefia de
chabilitacién Psicosocial, celebrado en mayo de
795. Otra parte refleja los modos concretos de actuar
1 los servicios de salud mental del Instituto
siquidtrico José Germain (Area 9).

» Del hospital a la red compleja
de servicios comunitarios

Estos programas responden a las nuevas necesi-
wdes suscitadas por la sustitucién de un sistema de

atencion obsoleto pero simple como era el hospital
psiquiatrico, por uno potencialmente eficaz pero diff-
cil de utilizar, como es la red compleja de servicios
que se articuld como respuesta al relativo fracaso
frente a los problemas presentados por los pacientes
graves y cronicos, del sistema diadico basado en los
centros de salud mental y las unidades de estancia
corta en los hospitales generales (figuras 1 y 2).
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Pretenden garantizar un mdximo aprovecha-
miento de los recursos de salud mental en particular y
comunitarios en general por una poblacién que, debi-
do al padecimiento de un trastorno mental grave o
crénico, tiene dificultades para conseguirlo a través de
su asignaci6n a un tutor que gestiona un plan indivi-
dualizado de seguimiento y cuidados.

En el taller referido arriba este propésito se for-
malizé como sigue:

1.- Es un programa de intervencion dirigido a la
poblacién de enfermos mentales graves y croni-
cos que necesitan de Ia utilizacién de maltiples
programas y recursos de salud mental para aten-
der sus necesidades biopsicosociales.

2.- Se define como un programa que presta apoyo a la
poblacién a la que va dirigida para garantizar la
continuidad de cuidados dentro de una red de
Servicios de Salud Mental y Comunitarios y que

garanticen la coordinacion entre los dispositivos
que se utilicen en el proceso terapéutico y que de
respuesta en cada momento a las necesidades
materiales, instrumentales y emocionales del
paciente y de su familia.

» Caracteristicas generales
de los programas

Se definieron los siguientes 6 objetivos:

a) Desarrollar un sistema de cuidados, control y ase-
soramiento de usuarios y familiares de alto con-
tacto con los Servicios de Salud Mental.

b) Elaborar programas individuales de seguimiento y
cuidados para cada persona que los precise.

¢) Proporcionar al resto de los programas de los
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Servicios de Salud Mental y a los usuarios, ase-
soramiento e informacién sobre los recursos
sanitarios, sociales y comunitarios.

) Garantizar el sistema de coordinacién y elabora-
cién de las actuaciones conjuntas sobre esta
poblacién con los servicios sociales municipales,
sanitarios, culturales y otras asociaciones e insti-
tuciones publicas y privadas de forma reglada.

) Promover recursos comunitarios que sirvan de
soporte social a los enfermos incluidos en este
programa: vivienda, apoyo familiar, voluntaria-
do, ocio, empleo, etc.

} Detectar poblacién de enfermos mentales crénicos
que no frecuentan los servicios sanitarios y esta-
blecer acciones para intervenir sobre esta pobla-
cién.

Igualmente se acordaron los siguientes princi-
ios basicos para el desarrollo del programa:

El programa se constituye en la via de acceso al pro-
grama de rehabilitacién.

Los programas se planificardn de forma altamente
individualizada.

El tutor garantizard la continuidad de cuidados.
Utilizacién de la relacién con el tutor como elemen-
to fundamental de aprendizaje y tratamiento.
Determinacién individualizada del grado de apoyo y
de las estructuras necesarias. Se considera la
necesidad o no de pasar al paciente a dispositivos
especificos y del grado de apoyo comunitario

que necesite.

Facilitar el desarrollo de los recursos propios por
parte del paciente.

Flexibilidad en la frecuencia, la duracién y el lugar
de los contactos (lo que no implica que cuando es
necesario se plantee con firmeza).

Mantenimiento de la responsabilidad de los pacien-
tes, no déndole de alta en un programa mientras
que no se encuentre otro més adecuado.

Trabajar con las familias sobre la idea de considerar
estas como un factor de evolucién de la enferme-
dad.

Jefensa de los derechos de los pacientes en relacién
a la posible utilizacién de cualquier servicio que
presta la comunidad para todos los ciudadanos.
De los distintos modelos de case management

scritos en la literatura (Kanter 1989, Ferndndez Liria

Garcfa Rojo 1990) en Espafia se ha optado general-

ente por el de adscripeidn a un tutor (case manager)

ie, por regla general es un enfermero o trabajador

.

social perteneciente al equipo interdisciplinario de un
centro de salud mental comunitaria. En el Instituto
Germain se dispone de aproximadamente un tutor por
cada 30.000 habitantes del drea de referencia.

De este modo el tutor se convierte en el elemen-
to clave como referente tanto del paciente como de
sus familiares y los profesionales que desde los dife-
rentes dispositivos de la red actdan en uno u otro
momento sobre él.

Uno de los aspectos repetidamente sefialados en
el taller al que venimos haciendo referencia es el de la
necesidad de un alto grado de motivacién, responsa-
bilidad, flexibilidad y disponibilidad por parte del
tutor, lo que no siempre es facil de conseguir dado el
caracter rigido de los sistemas de contratacién en el
sistema piiblico espafiol, la inexistencia de incentiva-
cion y el alto riesgo de gueme que conlleva el trabajo
con pacientes crénicos.

Un aspecto controvertido en el taller fue el de la
cantidad de pacientes que podrfan asignarse con
garantias de calidad a un tutor, Una exploracién de lo
existente oscilaba entre 20 y 80. Debe tenerse en
cuenta que pacientes que en un momento determina-
do de su historia pueden necesitar una atencién casi
constante, pueden tras un trabajo bien llevado mante-
nerse con un contacto minimo con el tuter y que, en
cualquier caso, el lfmite no viene establecido por la
cantidad de pacientes atendidos sino por la cantidad
de actividades requeridas por el total de los pacientes
asignados a cada tutor. Se hizo especial hincapié en la
necesidad de proveer sistemas reglados de supervi-
sién y apoyo para los tutores.

Se discuti6 largamente sobre el dificil pero
imprescindible balance entre la necesidad de estable-
cer objetivos y expectativas realizables y el principio
de procurar el mdximo de autonomia posible para
cada caso. Igualmente se plantearon las dificultades
en establecer criterios de terminacién o alta de un pro-
grama de estas caracteristicas.

» Actividades del programa
de seguimiento

Estos objetivos se persiguen a través de una serie
de actividades que enumeramos a continuacién y
cuyo esquema (inspirado en el propuesto por Kanter
1989) se muestra en el cuadro 3. Son los siguientes:
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1.- Actividades de evaluacién y programacién

1.1. Evaluacion previa

La demanda puede provenir de dos fuentes:

1.1.1. Solicitud por el terapeuta o equipo res-
ponsable del caso en los SSM.

Para ello se ha habilitado un protocolo que esta-
blece que informacion debe aportarse por parte del
clinicoy con que formato y como debe formularse la
propuesta de objetivos

1.1.2. Actualizacion sistemdtica del censo de
usuarios gravesy cronicos.

Se realiza a través de rastreos periédicos reali-
zados por los clinicos de los Servicios de salud y
miembros del equipo de seguimiento y a través de
unos criterios de sospecha (cuadro 4) que son rastre-
ados automdticamente por el sistema de registro y
detectan usuarios que serian susceptibles

La evaluacion previa se efectiia en reunion del
terapeuta responsable del caso y uno o varios repre-
sentantes del equipo de seguimiento. En ella se esta-
blece una propuesta de objetivos pard el plan indivi-
dualizado de seguimiento y se determina quien, donde
y como realizard la fase de acogida.

1.2. Acogida

Es el primer contacto del usuario con las perso-
nas que van a efectuar el seguimiento. Segiin se ha
determinado en la fase anterior puede realizarse:

- en presencia del terapeuta hasta ahora responsa-

ble

- en ausencia del mismo

Y, atendiendo al lugar, puede ser

- en la consulta del terapeuta responsable o uni-

dad que en ese momento lo atiende (hospitaliza-

cion, rehabilitacion...)

- en la consulta de enfermeria

- en el domicilio del usuario

Sus objetivos son:

1.2.1. Abrir la historia y la ficha especificas del
programa..

1.2.2. Realizar una recogida sistemdtica de los
datos necesarios para elaborar el plan individualizado

En el drea 3 de Madrid existe un procedimiento
protocolizado en cuatro fases para la elaboracion de
este tipo de planes (Ferndndez Liria 1995).

1.2.3. Proporcionar al usuario una informacién
sobre el funcionamiento del programa y los motivos
de su adscripcion al mismo.

1.2.4. Iniciar el proceso de construccion de una
alianza de trabajo.

1.2.5. Elaborar un plan individualizado de segui-
miento y cuidados.

Esta fase se llevard a cabo en tantas entrevistas
como sea preciso, e involucrando a cuantas personas
del entorno del usuario parezca necesario.

2.- Actividades centradas en el caso

2.1. Control de adherencia al tratamiento

Comprende aquellas actividades encaminadas a
detectar la inasistencia a las citas o controles previs-
tos en cada plan de tratamiento o rehabilitacion,
recoger informacion sobre el motivo de las mismas y
adoptar medidas para evitarla.

Utiliza los instrumentos que, en cada caso,
parezcan mds adecuados, de la llamada telefonica a
la visita al domicilio del usuario o lugares o institu-
ciones frecuentados por él.

2.2. Control de tratamientos protocolizados

Se refiere a las actividades encaminadas a
garantizar el cumplimiento de los protocolos de aque-
llos tratamientos que exigen monitorizacion estrecha,
a través de mecanismos que involucran a varios dis-
positivos o niveles de atencidf: (litio, clozapina...)

2.3. Actividades de Psicoeducacion

Incluye, como minimo v para todos los casos,
informacién protocolizada sobre el programa y sus
condicionantes.

Ademdas incluyen las actuaciones que se fijan en
cada plan individualizado, dirigidas directamente al
usuario o a elementos de su entorno (familia, trabajo,
convivientes, cuidadores...).

2.4. Grupos de control

Organizan, para aquellos casos en los que asi se
considere indicado en el plan individualizado, las
actividades de control (centradas en la sintomatolo-
gia y el desempeiio social) y de psicoeducacion.
Incluyen de 8 a 20 pacientes y son coordinados por
un enfermero o un trabajador social.

2.5. Grupos de medicacion

Cumplen la misma funcion que los anteriores
pero se centran alrededor de la toma de medicacion y
sus efectos colaterales.
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2.6. Apoyo y asesoramiento
Segiin modalidad, objetivos y procedimientos
explicitados en el plan individualizado de seguimiento.

2.7. Alojamiento

Se orienta a proporcionar un uso adecuado de
los recursos de alojamiento (pisos autdnomos, pisos
protegidos, unidad de rehabilitacion con cuidados
minimos de enfermeria, residencia asistida, vivienda
transitoria, pensiones subvencionadas...) que puedan
estar disponibles.

3.- Actividades centradas en el entorno.

3.1. Coordinacién con cada dispositivo

Se establece un calendario de reuniones periddicas
del equipo de seguimiento con los de otras unidades
(que se lleva a cabo ademds de las reuniones centradas
en casos concretos que puedan tener lugar). Asi se hace
con los Servicios de Salud Mental de Distrito, la Unidad
de Hospitalizacion Breve, la Unidad de Rehabilitacion,
el Centro de Rehabilitacion Psicosocial...

Tiene como objetivo garantizar la concordancia
de las actuaciones de cada dispositivo con el plan
individualizado para cada usuario

3.2. Censo de recursos sociocomunitarios

Comprende la actualizacion de todos los recur-
sos y prestaciones utilizacas o utilizables en los pro-
gramas individualizados e informacion sobre vias de
acceso y condiciones de uso. Incluye también el cono-
cimiento de las vias para proponer a las instituciones
sociocomunitarias actividades que puedan resultar
de interés, y la misma propuesta de éstas.

Utiliza como instrumento el contacto periédico
con las instituciones a implicar.

3.3. Conexidén con recursos comunitarios

Comprende el conjunto de actuaciones encami-
nado a proporcionar a los usuarios informacién
sobre los recursos disponibles, consejo y apoyo para
optar por la utilizacién de alguno, faciliiarles el cum-
plimiento de las condiciones de acceso y el contacto,
y facilitar, controlar y apoyar el uso de los mismos.

3.4. Consulta con la familia y otro personal
cuidador

Comprende actividades de apoyo y asesoramien-
to y puede ser motivo de decisiones como, por ejem-

plo, proporcionar provisionalmente alojamiento para
permitir un descanso. Incluye actividades de cuida-
dos, psicoeducacion y apoyo social.

Utiliza como instrumento las consultas de enfer-
meria y trabajo social, la visita domiciliaria y el
grupo de familias con encuadre abierto o cerrado.

3.5. Mantenimiento y desarrollo de soporte
comunitario individualizado

Supone el desplazamiento y la actuacién en
lugares de trabajo, ocio, convivencia u otros que
constituyen el entorno habitual del usuario.

3.6. Asesoria y defensa del usuario

Se refiere a las actividades encaminadas a
garantizar el respeto a los derechos del usuario por
las personas e instituciones de su entorno y su no con-
culcacion por causa de su trastorno mental.

3.7. Promocion de asociacionismo
Comprende las actividades de apoyo a la crea-

cioén o al desarrollo de las asociaciones de las usua-

rios y de allegados y de cuantas tengan como objeti-
vo la promocion o la proteccion de la salud mental y
las de creacion de una fundacion que permita manco-
munar fondos para el desarrollo de prestaciones de
apoyo. En el momento actual estas asociaciones ges-
tionan recursos integrados en la red tanto en el drea
3 como en la 9, y participan en la Comision de
Rehabilitacion de cada una de ellas.

3.8. Organizacién del voluntariado

El voluntariado tiene poca tradicion en Madrid y
la colaboracion de voluntarios en las actividades del
programa ha sido excepcional. Bajo este epigrafe se
han desarrollado unos programas de apoyo a las
actividades de ocio y tiempo libre de los programas
de rehabilitacion. que se han desarrollado por el tra-
bajo de objetores de conciencia que han realizado en
estas tareas la prestacién social sustitutoria.

4.- Actividades centradas simultaneamente
en el caso y en el entormo

4.1. Intervencion en crisis

Se refiere exclusivamente a usuarios previamen-
te incluidos en el programa y para los que se prevé
explicitamente esta modalidad en su plan individuali-
zado.
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Hasta la habilitacion de un teléfono de 24 horas

Juncionard exclusivamente en horario de maiiana y

en dias laborables.

4.2. Evaluacion y control de resultados

Comprende, al menos informacion de tres tipos
de fuentes:

4.2.1. El propio usuario

4.2.2. Los elementos significativos del entorno

4.2.3. El(los) terapeuta(s) que inciden en el caso

Es un proceso permanente pero revierte en la
comision de evaluacion con la periodicidad fijada en
cada plan individualizado.

» Comentarios finales

Tras mas de cinco afios de experiencia en estos
programas estamos convencidos tanto por la informa-
ci6n disponible, como por la generada en los grupos
de consenso y la adelantada por algunas investigacio-
nes en marcha que este tipo de programas concitan un
alto grado de satisfaccién tanto en los usuarios como
en los familiares y en los profesionales de las distin-
tas unidades de la red que actdan sobre el caso.

La préclica en estos programas nos ha ensefiado
que su desarrollo es clave para conseguir tanto que los
pacientes se adapten a los requisitos exigidos por las
actividades comunitarias que se les ofrecen, como que
los miembros de la comunidad sientan la confianza y
la seguridad suficiente como para facilitarles el acce-
sO a recursos que, de otro modo, les resultarfan inac-
cesibles. De este modo proveemos un instrumento
para garantizar que los enfermos mentales pueden
ejercer los derechos que les corresponden como
miembros de la comunidad.

La hip6tesis de que el desarrollo de este tipo de
programas disminuyen el uso de servicios hospitala-
rios, mejoran la calidad de vida de los usuarios y sus
familias y aumentan la integracion social es en este
momento objeto de varios trabajos de investigacion,

CUADRO 3: Esquema general de las activi-

dades desarrolladas en los programas de segui-
miento y cuidados de pacientes graves y crénicos

1.- Actividades de evaluacién i programacién

1.1. Evaluacion previa
1.2. Acogida

2.- Actividades centradas en el caso

2.1. Control de adherencia al tratamiento
2.2. Control de tratamientos protocolizados
2.3. Actividades de psicoeducacion

2.4. Grupos de control

2.5. Apoyo y asesoramiento

2.6. Alojamiento

3.- Actividades centradas en el entorne

3.1. Coordinacién con cada dispositivo

3.2. Censo de recursos sociocomunitarios
3.3. Conexidn con recursos comunitarios

3.4. Consulta con la familia y otro personal
cuidador

3.5. Mantenimiento y desarrollo de soporte
comunitario individualizado

3.6. Asesorfa y defensa del usuario

3.7. Promocién del Asociacioinismo

4.- Actividades centradas simultdneamente en el

caso y en el entorno

4.1. Intervencién en crisis
4.2. Evaluacién y control de resultados
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CUADRO 4. criterios de sospecha para la
deteccién automdtica de personas potencialmente
necesitadas de programa de seguimiento y cuida-
dos a través del registro acumulativo de casos psi-
quidtricos

¢ 2 6 mas hospitalizaciones o mas de 30 dias de
ingreso en el dltimo afio

5 6 mas hospitalizaciones o mas de 150 dias de
hospitalizacién a lo largo de la vida ~

3 atenciones en la urgencia hospitalaria en el
tltimo afio o 10 a lo largo de la vida
diagnéstico de esquizofrenia, delirio crénico, o
trastorno grave de la personalidad

mas de 5 citas perdidas en el Servicio de Salud
Mental de Distrito durante el dltimo afio
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