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MENTALES GRAVES Y CRONICOS EN LA COMUNIDAD
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PROGRAMMES FOR CHRONIC AND SEVERE MENTAL PATIENTS

RESUMEN

En el presente trabajo se revisan los dis-
tintos modelos de Programas de Seguimiento
y Cuidado de enfermos mentales graves y cr6-
nicos en la comunidad (Modelo de agencia,
«case management» clinico, «case
management» intensivo, tratamiento asertivo
comunitario, modelo de competencias y mo-
delo rehabilitador) y se analizan sus caracte-
risticas diferenciales. Asi mismo se describen
los programas de estas caracteristicas que se
han desarrollado en el estado espariol en las
Ultimas décadas y se presentan los resultados
preliminares del estudio IPSE («Impacto de
los Programas de Seguimiento y Cuidados en
personas con trastornos Esquizofrénicos en
la Comunidad») en cuanto a: la valoracién
cualitativa de los programas por parte de los
usuarios y familiares, las caracteristicas que
contribuyen al adecuado funcionamiento del
programay a la consecucion de los objetivos,
y los obstaculos comunes a su adecuada
implementacion.
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SUMMARY

Different models of community care
for chronic mental health patients (broker
case management, clinical case manage-
ment, intensive case management,
assertive communtity treatment,
rehabilitation model and strengths model)
and their caractheristics are reviewed.
Spanish programs developed in the last
decades in this field are described and
the preliminary resuls from IPSE study
(Impact of Commnunity Care Programs in
Persons with Schizophrenia) are
presented in relation to: subjetive
valoration of the programs made by
patients and family, components of the
programs which contribute to their
adecuate functioning and consecution of
results, and common obstacles found for
their adecuate implementation.
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INTRODUCCION

Los movimientos de reforma de la atencién psiquiatrica que cobraron cuerpo a
principios de los afios sesenta del pasado siglo XX, se organizaron asumiendo una
buena coleccion de mitos que los resultados de la misma fueron obligando a poner en
entredicho y que llevaron a desarrollar nuevas estrategias y nuevos conceptos. Segun
uno de estos mitos, el desarrollo de recursos comunitarios, como los Centros de Salud
Mental Comunitaria a los que el Acta Kennedy de 1963 dio pié, iba a proporcionar un
sistema alternativo de atencidn (que solo iba a necesitar ser complementado con
breves y ocasionales estancias en las unidades de los hospitales generales) a los
pacientes graves y cronicos que la desinstitucionalizacion hizo salir de los hospitales
psiquiatricos. El informe de 1978 de la Comision Presidencial de Salud Mental hubo
de dar la razén a las voces que desde el umbral de los setenta denunciaban que, lejos
de ocurrir esto, los nuevos recursos se emplearon en atender necesidades de perso-
nas que antes no acudian a las estigmatizadas instituciones psiquiatricas (de los —
mal — llamados trastornos mentales menores a los sanos preocupados) y que, tanto los
pacientes que habian sido desintitucionalizados, como los que debutaban con sus
trastornos graves y crénicos después del cierre de los hospitales psiquiatricos, que-
daban con facilidad abandonados a su suerte (1). De ello se deducia que era preciso
desarrollar nuevos tipos de recursos intermedios (2).

Para finales de los 70, sin embargo, era patente que, aun en los lugares en los
que los recursos que hubieran servido para cubrir las necesidades de estas poblacio-
nes se habian desarrollado tanto dentro como en el entorno de los sistemas de
atencion a la salud mental, podia suceder que tales posibilidades no fueran utiliza-
das por la poblacion méas necesitada de ellos, sencillamente porque, precisamente, su
trastorno les hacia dificil o carente de interés el acceso a estas (3;4).

En esos mismos afios se pone de manifiesto la necesidad de desarrollar progra-
mas para resolver especificamente este problema y se empiezan a desarrollar y a
poner a prueba las primeras propuestas (5-7). Este tipo de programas se extendieron
como la pélvora por los Estados Unidos de América en los 80 y, con variaciones en
cuanto a denominacion, y vinculacion con los modos tradicionales de actuar, por
Europa poco después. En los primeros noventa, empezaron a desarrollarse en nuestro
pais (8). La polémica sobre su papel y su utilidad tiene hoy mas fuerza que nunca. A
ella pretende contribuir este trabajo y el proyecto IPSE en el que se enmarca.

PROGRAMAS DE SEGUIMIENTO Y CUIDADOS EN LA COMUNIDAD: DEFINICION Y

MODELOS

Los programas a los que se refiere este articulo aparecen en la literatura con
multiples denominaciones: case management (barbaramente traducido, a veces, como
manejo de casos), programas de tratamiento asertivo comunitario, programas de se-
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guimiento y cuidados para pacientes graves y cronicos, programas de coordinacion
de cuidados, programas de continuidad de cuidados...

Se trata de programas por los que se asigna a un profesional (o, a veces, a un
paraprofesional) o un equipo especifico, un paciente que, debido a un trastorno
mental, va a tener que usar sucesiva 0 simultdneamente un abanico de diversos
recursos de salud mental, sanitarios, sociales o comunitarios (8-10).

Su desarrollo ha sido muy diverso en contextos y culturas asistenciales y los
procedimientos e indicadores utilizados para su evaluacion y las consiguientes con-
clusiones sobre su eficacia también lo han sido. En este trabajo intentaremos partir
de una vision comprehensiva para dar cuenta de esta diversidad a la vez que de sus
factores comunes.

Mariano Hernandez (11), por ejemplo, utiliza el término seguimiento comunitario
para referirse conjuntamente a ellos: «el término seguimiento comunitario se viene
utilizando para describir las intervenciones que consisten en acompafiar a la persona
en su medio de vida, proponerle una relacién de ayuda para superar las dificultades
que surgen a diario, y para sortear las barreras internas y externas que le impiden
utilizar los recursos necesarios para su integracion social».

Estos programas constituyen una forma de organizar el acceso a la atencion que
precisan las personas con enfermedad mental crénica. No son tratamientos en si
mismos sino el vehiculo a través del cudl se van facilitar los tratamientos, rehabilita-
cion, cuidados y apoyo necesarios.

Existen distintos modelos de organizar estos cuidados que tienen cabida en esta
definicion.

Modelos de programas de seguimiento y cuidados

Existen dos formas principales de clasificar los distintos modelos existentes. Por
una parte, la que describe las funciones que distintas propuestas llevan a cabo. Es
una descripcion de tipos, de clases, atendiendo a lo que prototipicamente se hace
dentro de cada modelo. Otra forma de clasificar estos programas es exponiendo las
dimensiones en las que existen diferencias entre unos modelos y otros. Asi, Thornicroft
(12), indica doce ejes que definen los programas de case management en la practica:
atencion individual o en equipo; cuidados directos o derivacién a otros servicios;
intensidad de las intervenciones; grado de control presupuestario; programa en ser-
vicios sociales o sanitarios; estatus del coordinador de cuidados (case manager);
especializacion de coordinador de cuidados; ratio profesional: paciente; participa-
cion del paciente; lugar de los contactos; nivel de la intervencién (individual, red o
sistema); y poblacion diana. Por tanto, en funcion de la posicion que un programa
adopte en cada eje podriamos estar ante multiples opciones, lo cual refleja la autén-
tica variedad que existe en la practica real.
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Con fines didacticos resulta més util la clasificacion en modelos, en clases sobre
las que posteriormente se sefialan qué dimensiones particulares las separan. Asi,
Mueser et al (13) proponen seis modelos distintos: 1) modelo de agencia de servicios
(broker case management), 2) case management clinico, 3) case management inten-
sivo, 4) tratamiento asertivo comunitario, 5) modelo de competencias y 6) modelo
rehabilitador; y, posteriormente, sefialan en qué punto de algunas dimensiones se
sitGan (ver tabla 1).

Tabla 1
TIPO DE PROGRAMA DE CASE MANAGEMENT POR DIMENSIONES DE LA RED
DE TRABAJO (tomado de Pescosolido et al [14])
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La misma estrategia de clasificacion es la de Pescosolido et al (14) que propone
cuatro modelos: 1) case management estandar (broker case management), 2) case
management clinico, 3) tratamiento asertivo comunitario y 4) tratamiento asertivo
comunitario familiar (FACT). La tesis principal de Pescosolido et al es la que todos los
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modelos de case management pretenden la reconstruccion del tejido social de sus
usuarios. Cada modelo construye esas redes sociales comunitarias de seguridad de
forma distinta. Asi, describen cada modelo en una serie de dimensiones (ver tabla 1)
referidas a su manera de establecer vinculos entre el paciente y el coordinador de
cuidados; entre el coordinador de cuidados y los recursos sanitarios, sociales y fami-
liares; entre los miembros de equipo, etc.
Por tanto, siguiendo a Mueser et al. (13) y a Pescosolido et al. (14), distinguire-
mos seis modelos:
1. Modelo de agencia de servicios (broker case management)
Este fue el primer modelo de seguimiento comunitario que se articuld. Surgid
como un intento de dar respuesta a la necesidad que se percibié de asegurar que
los pacientes podian acceder a los recursos y tratamientos adecuados, y de fo-
mentar la continuidad y eficiencia de estos cuidados cuando los pacientes eran
dados de alta del hospital.
Las primeras descripciones de lo que hoy llamariamos un coordinador de cuida-
dos o case manager responden a este modelo en el que este papel lo desempefia
un profesional, con frecuencia no-clinico, que es responsable de la coordinacion
de los cuidados pero no de la provision directa de cuidados. Estos agentes tienen
como papel principal evaluar las necesidades de los pacientes, planificar la inter-
vencion, derivar a los pacientes a los servicios adecuados y coordinar a los dis-
tintos recursos implicados en el cuidado de un mismo paciente.
El vinculo con el programa se establece como una diada (coordinador de cuida-
dos - paciente), en el que los contactos entre ambos se caracterizan por ser: 1)
«a necesidad», cuando el paciente los requiere y generalmente iniciados por
éste; 2) sin una regularidad; 3) sin una frecuencia intensa; 4) sin oportunidad
para generar entre ambos una relacion afectiva; 5) con funciones muy limitadas
a las derivaciones y coordinacién con otros recursos; y 6) con una pobre red de
relaciones entre los miembros de la red del paciente (médicos, familiares, comu-
nidad, etc.) (14). Estos modelos parten de la idea de que el paciente ha de estar
interesado en el programa y la iniciativa para los contactos ha de partir del
mismo. Ademas, este tipo de contactos suele devenir en una intervencién de
«apaga fuegos».
Algunas de las dificultades que pronto surgieron de este modelo se refieren a
(13), (15): su insuficiencia para pacientes con necesidades complejas; la asun-
cién de que no es necesaria una formacion clinica para la identificacion de las
necesidades de los pacientes, la planificacion de la intervencion y el seguimien-
to de las intervenciones realizadas por profesionales clinicos; las discrepancias
entre las necesidades valoradas por el coordinador de cuidados y los clinicos que
llevan a cabo la intervencidn directa; la poco realista asuncién de que va a haber
disponible un recurso para las necesidades identificadas y que por tanto no va a
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ser necesario que el coordinador de cuidados tenga que proveer algunos cuidados
directamente; y la evidencia de que era necesario crear una alianza de trabajo,
una relacion terapéutica, entre el paciente y el coordinador de cuidados para lo
que se hacen necesarias habilidades clinicas.

2. Modelo de Case management clinico (CMC, clinical case management)
Responde a la evidencia, encontrada en el intento de articular programas sobre el
modelo anterior, de que era necesaria la formacion y experiencia clinica para
poder generar una relacion terapéutica con los pacientes, y que con frecuencia
los coordinadores de cuidados tenian que intervenir directamente y proporcionar
algunos cuidados.
Desde este modelo se enfatiza la relacién entre el paciente y el coordinador de
cuidados y se requiere que éstos tengan formacién clinica en psicoterapia y
psicoeducacion (16). Se espera que los coordinadores de cuidados intervengan
directamente en varias areas (17): (1) Fase inicial (citas, evaluacion, planifica-
cién); (2) Intervenciones en el entorno (conexion con servicios comunitarios,
consulta con familiares y otros agentes, mantenimiento y ampliacion de la red
social); (3) Intervenciones con el paciente (psicoterapia individual intermitente,
entrenamiento en habilidades de la vida independiente, psicoeducacion) y
(4) Intervenciones con el paciente y su entorno (intervencién en crisis,
seguimiento).
Segun Pescosolido et al (14), los modelos de case management clinico (incluiria
el intensivo, el de competencias y el de rehabilitacion), también basan el con-
tacto en la diada coordinador de cuidados - paciente y también establecen pocos
lazos con el resto de la red social del paciente. Se diferencian del modelo de
agencia de servicios en que: 1) los contactos son iniciados por ambos, 2) el
coordinador de cuidados es activo en el seguimiento y enganche del paciente; 3)
en los lazos entre ambos se fomenta la reciprocidad frente a la unidireccionalidad
de las atenciones; 4) las funciones de los contactos se centran en la adherencia
a los tratamientos; 5) existe un vinculo afectivo entre ambos; y 6) los contactos
son regulares aunque la frecuencia no sea muy intensa.

3. Case management intensivo (CMI, intensive case management).
Este modelo surge para dar respuesta a las necesidades mas complejas de pacien-
tes para los que el case management clinico no es suficiente. Ademas de las
tareas y funciones recogidas por el modelo de agencia de servicios y por el mode-
lo de case management clinico, el case management intensivo afiade otras carac-
teristicas: 1) una ratio paciente-profesional pequefia; 2) una actitud asertiva en
la fase de enganche y mantenimiento de los pacientes en el programa con el fin
de evitar abandonos; 3) énfasis en la intervencion en la comunidad frente al
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despacho; y 4) la focalizacion en el apoyo practico en la solucion de problemas
de la vida diaria.

4. Tratamiento asertivo comunitario (ACT, assertive community treatment)

Este modelo fue creado en los afios 70 por Stein y Test (18) como una alternativa
al tratamiento hospitalario y supone un paquete de componentes que va mas alla
del modelo de agencia de servicios, del case management clinico y del case
management intensivo. Los principales componentes del ACT son (19): 1) Un
equipo multidisciplinar lleva a cabo la intervencién e incluye al menos un psi-
quiatra y una enfermera; 2) Este equipo proporciona todos los cuidados de forma
integrada en vez de derivar a los pacientes a otros programas; 3) La responsabi-
lidad de los pacientes es del equipo al completo, no de un solo coordinador de
cuidados, y cada miembro del equipo contribuye con su experiencia y especiali-
dad; 4) Las ratios paciente- profesional son pequefias, idealmente 10/1; 5) Las
intervenciones se realizan principalmente en la comunidad (en el domicilio, en
una cafeteria, etc.) y el trabajo de despacho se deja para la planificacion y
coordinacién del equipo; 6) El equipo pone énfasis en el adecuado uso de la
medicacién e intervienen en la prescripcion y administracion del mismo; 7) Se
enfatiza el apoyo practico en la solucion de problemas de la vida diaria; 8) Existe
una cobertura de 24 horas; 9) El programa sera asertivo en el enganche y mante-
nimiento del contacto con el paciente, implicandole y responsabilizandole de su
tratamiento, pero dispuestos a salir en su busca cuando exista riesgo de abando-
no; 10) El apoyo sera individualizado y ajustado a las necesidades de cada pa-
ciente y 11) el programa esta disponible por tiempo indefinido y no se da de alta
a los pacientes.

En este modelo, por tanto, el vinculo del paciente con el programa ya no se basa
en la diada con un coordinador de cuidados sino en multiples lazos con distintos
miembros de un equipo. Ademas, este vinculo se basa en (14): 1) contactos
regulares y muy frecuentes; 2) vinculos en los que se fomenta la reciprocidad y
unos lazos cargados afectivamente; 3) multiples contactos entre el equipo y el
resto de la red social y profesional del paciente; y 4) una alta densidad en la red
de trabajo dentro del propio equipo (reuniones, fluidez a la hora de compartir
recursos, sentimiento de pertenencia al equipo, etc.). En el modelo de trata-
miento asertivo comunitario familiar que describen estos autores se afiade ade-
mas una alta densidad en la red social tejida entre el equipo y la familia, y entre
familiares y miembros de la comunidad de los pacientes.

Diversos estudios han mostrado la eficacia del ACT (13), (20), (21). Sin embargo,
la posterior diseminacion del ACT ha llevado a que algunos de sus componentes
no se desarrollen sistematicamente en su totalidad. Ademas, algunos programas
de case management clinico o intensivo, que presentan similitudes con el ACT,
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también se han mostrado efectivos. Esto ha llevado una importante polémica en
torno a si es necesaria la fidelidad de los programas de seguimiento al ACT, en
todos sus componentes, para lograr adecuados resultados y, en torno a cuéles
son los componentes responsables de los resultados del ACT.

Los programas de case management comparten objetivos con el ACT y algunos
principios y componentes son comunes. Sin embargo, presentan casi siempre
diferencias fundamentales con el ACT. Asi, normalmente cada paciente es asigna-
do a un coordinador de cuidados que es responsable del seguimiento, muchos
servicios se conciertan con otros recursos, la ratio paciente-profesional suele
superar 30:1, un mayor porcentaje de las intervenciones se realiza en el despa-
cho, y la cobertura 24 horas generalmente se coordina con el servicio de urgen-
cias del hospital. EI modelo méas alejado del ACT es el modelo de agencia de
servicios (broker case management), pero en los modelos de case management
clinico e intensivo estas diferencias pueden ser una cuestion de grado, dimensio-
nal. De hecho, en ocasiones es dificil distinguir un programa que un estudio
define como de ACT y que explica qué componentes no se implementaron, de un
programa que un estudio define como CMI cuya descripcion incluye maltiples
componentes del ACT. Mueser et al. (13) encuentran que la Gnica diferencia entre
ACT y CMI es que el equipo comparte la responsabilidad de todos los pacientes en
el ACT mientras que cada paciente es asignado a un coordinador de cuidados en
el CMI.

5. Modelo de competencias (strengths model)

Se desarrollé como respuesta al énfasis excesivo que desde algunos modelos de
case management se hacia en los déficits y discapacidades de los pacientes fren-
te a sus competencias y habilidades. Asi, este modelo tiene una vision de los
pacientes con enfermedad mental severa y cronica como personas que ademas de
déficits tienen competencias a partir de la cudles pueden seguir aprendiendo,
creciendo y cambiando. Afiadié ademas la visién de la comunidad y del entorno
cercano del paciente como fuente natural de apoyo en vez de cdmo un obstaculo
a su integracion. Otras caracteristicas incluyen (22): 1) la vision de la relacion
entre el coordinador de cuidados y el paciente como algo fundamental; 2) el
énfasis en prestar los cuidados en la comunidad; y 3) el respeto a la autodeter-
minacion de los pacientes como guia de la intervencion.

Este influyente modelo, méas que aportar nuevas ideas sobre como han de funcio-
nar y organizarse estos programas afiadidas a las propuestas del CMI o del ACT,
enfatiza una filosofia o vision de los pacientes que ha impregnado a casi todos
los programas de seguimiento y cuidados en la comunidad, ya sean CMI, CMC o
ACT.
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6. Modelo rehabilitador
Al igual que el modelo de competencias, este modelo se centra en prestar servi-
cios y cuidados basandose en los deseos y metas que tienen los pacientes, en vez
de partir de la necesidades o metas que el sistema de salud mental define (23).
Se distingue de otros modelos por poner especial énfasis en el entrenamiento en
habilidades instrumentales y sociales necesarias para la vida auténoma en la
comunidad.

Tabla 2
MODELO DE PROGRAMA DE SEGUIMIENNTO Y CUIDADOS EN LA COMUNIDAD SEGUN
CARACTERISTICA DEL PROGRAMA (tomada del mueser et al (13))
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Nota: (?) = &rea del modelo que no esté clara; EMS: enfermedad mental severa
La tabla 2, tomada de Mueser et al. (13) refleja las diferencias entre estos seis
modelos comentados:

Variedad de modelos y variedad de programas implementados
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Como puede observarse, Mueser et al (13) tratan las caracteristicas de los progra-
mas como variables dimensionales, a las que cada modelo da un mayor o menor
grado de importancia. Cuando esto se extiende a la aplicacion de los programas
en la practica se observa lo mismo. Cada programa, aunque se defina como den-
tro de uno de los modelos propuestos, es Unico en la énfasis que pone en cada
uno de esos componentes. Incluso para variables que en la tabla aparecen como
dicotémicas (si/no), existe una gran variabilidad de un programa a otro. Por
ejemplo, para la variable «responsabilidad de los casos compartida en equipo»,
que es la Gnica diferencia que Mueser et al. encuentran entre un modelo ACT y un
modelo CMI, también podriamos hablar de grados. Asi, es posible que el equipo
trabaje en conjunto la evaluacion de necesidades y la planificacion de la inter-
vencién y que después cada coordinador de cuidados se responsabilice de la
intervencidn. También es posible que en la fase de intervencion intervengan
distintos miembros del equipo, aunque no intervenga todo el equipo. Otra forma
de organizar esta responsabilidad compartida es que uno de los miembros del
equipo trabaje en algin momento con todos los pacientes de los demas coordi-
nadores de cuidados (por ejemplo, el trabajador social, o el responsable de un
club de ocio).

Esta variedad en la implementacién en los servicios, y la escasa descripcion de
qué es lo que realmente se esta poniendo en marcha en los estudios de eficacia
o efectividad, es una de las razones que ha avivado la polémica en torno qué
modelo es realmente efectivo. Tres estudios, los tres en EEUU, ilustran esta va-
riedad en la aplicacion en la practica de un modelo u otro.

En primer lugar, el estudio de McGrew et al. (24), en el que piden a 121 equipos
que se definian a si mismos como equipos de ACT que contesten a un cuestiona-
rio acerca de cuéles son los componentes criticos del ACT. Al margen de los
resultados de este cuestionario, resulta relevante la variabilidad en la fidelidad al
modelo ACT que presentaban estos programas, y que quedd reflejada en el hecho
de que, para los anélisis finales, escogieron Unicamente a los 73 programas con
alta fidelidad al ACT (que valoraban como «muy caracteristico» al menos el 70%
de 27 items definitorios del ACT). Por tanto, 48 de los 121 programas que se
definian a si mismos como ACT no tenian alta fidelidad con el programa.

Otro estudio que nos muestra esta variabilidad en los programas a la hora de
implementar un modelo es el de Deci et al. (25), que localizan en todo EEUU a
322 programas de ACT. Los localizan pidiendo a los directores de los servicios de
salud mental de area que identifiquen los programas que responden a la defini-
cién de: «equipos multidisciplinares de profesionales de salud mental que com-
parten un limitado y comdn nimero de pacientes y proveen cuidados
comprehensivos en la comunidad para adultos con trastornos psicéticos créni-
cos». Obtienen respuestas a un cuestionario sobre su funcionamiento y su fideli-
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dad a los principios del ACT de 304 programas. De los 304 programas, solamente
100 (33%) cumplia con seis caracteristicas consideradas principales del ACT por
los autores (responsabilidad de los pacientes compartida en equipo; ratio pa-
ciente-profesional menor de 1:20; administracion diaria de la medicacion si es
necesario; inclusion de personal médico en el equipo; provision de méas del 60%
de las intervenciones en la comunidad y provisién directa de los servicios mas
que concertacion con otros recursos). Otro dato significativo es que el 45% de
los programas aseguraban compartir la responsabilidad de los pacientes el equi-
po, el resto no. Ademas el 55% de los programas informaron que proveian de
todos los cuidados necesarios a sus usuarios sin concertar servicios a otros recur-
s0s, el 39% informo de que proveia directamente la mayoria de los servicios y el
3% informd que solo proveia algunos servicios directamente.

Por ultimo, Langer et al. (26) reciben respuesta a su encuesta de 323 programas
de case management, que muestran una importante variabilidad de programa a
programa en muchas caracteristicas. Parece haber un consenso en algunas carac-
teristicas basicas 0 minimas que son las que caracterizan a los modelos de agen-
cia de servicios (broker case management). Por ejemplo existe cierto consenso en
torno a: 1) que un objetivo principal para la mayoria es prevenir la hospitaliza-
cién; 2) o que es un valor del programa promover la capacitacion (empowerment)
de los pacientes, la normalizacion, la individualizacion y la dignidad; 3) que las
actividades mas importantes de los coordinadores de cuidados son vincular los
pacientes con los proveedores de servicios, intervenir en la crisis, planificar la
intervencidn y evaluar necesidades. Sin embargo, cuando se plantean objetivos,
valores o actividades mas propias de otros modelos de case management mas
completos (intensivo, clinico, competencias, rehabilitacion), se reduce el porcenta-
je de programas que sitlan esas caracteristicas dentro de las mas importantes.

El que cada programa sea mas o menos fiel al modelo al que se adscribe no
siempre esté relacionado estudios de eficacia de cuyas conclusiones se infiera
una mejor manera de llevarlo a cabo. Lo mas frecuente es que influyan otra serie
de variables totalmente ajenas a lo que se sabe sobre qué funciona mejor. Por
ejemplo, Teague et al. (27) advierten de la importancia de ciertos factores que
pueden determinar el grado de fidelidad de un programa: factores del proceso y
organizacionales. Asi, aspectos como la formacidn inicial de los componentes del
equipo, la claridad de la mision del programa, el apoyo de la administracion etc.,
tienen también influencia. Estos aspectos son también sefialados por Phillips et
al. (28), que recogen la importancia de tener en cuenta a la hora de implementar
un programa ACT (y evaluar su implementacion) factores relacionados con la
administracion (financiacién; métodos para asegurar adherencia al modelo,, etc.),
con el equipo del ACT (manuales, politicas y procedimientos; seleccidn del perso-
nal; formacion; etc.) y con los usuarios (satisfaccion, etc.).
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Las experiencias de programas de seguimiento y cuidados en Espafia

En nuestro pais, el primer intento que nos consta de introducir este tipo de
programas en la oferta de atencidn a los pacientes graves y crénicos se produce en el
contexto del proceso de reforma del antiguo Hospital Psiquiatrico Nacional de Leganés
y su trasformacion en una red de servicios de base comunitaria. El programa se
desarrolla después de casi dos afios de discusiones (29-31)), pretende recoger los
planteamientos de los programas ya desarrollados en otros paises y se estructura
como un programa longitudinal (esto es, que pretende establecer una forma de uso
de los programas transversales de atencién comunitaria, rehabilitacién etc...) para
pacientes que tienen como caracteristica el requerir el uso simultaneo o sucesivo de
varios dispositivos de la red. Se organiza con base en los Centros de Salud Mental de
Leganés y Fuenlabrada, desde subequipos de los mismos integrados por diplomados
en enfermeria, trabajadores sociales y, en el caso de Fuenlabrada, auxiliares psiquia-
tricos.

Pocos meses después, en 1991, se desarrollan con planteamientos idénticos, los
programas del area 3 de Madrid (a la que se traslada uno de los promotores de los
anteriores), desde los Centros de Salud Mental de Alcala y Torrejon, donde se confec-
cionan instrumentos estandarizados para la evaluacion de los pacientes y la cons-
truccion de los planes individualizados de seguimiento y cuidados (32).

Desde estos dos primeros programas, se imparten en 1992, actividades de forma-
cidn organizadas por la Asociacion Madrilefia de Rehabilitacion Psicosocial y la admi-
nistracion, dirigidos a profesionales de otras areas de Madrid en algunos de cuyos
distritos se ponen en marcha programas semejantes.

Desde este momento y hasta el afio 2000, estos primeros programas son presen-
tados en diferentes congresos y se desarrollan actividades docentes en otras comuni-
dades auténomas (Andalucia, Aragon, Castilla La Mancha, Castilla Le6n, Extremadura,
Galicia) y en paises con los que se estan desarrollando programas de cooperacién
(Bosnia, Kosovo) y se publican los planteamientos iniciales, algunos datos sobre su
desarrollo y reflexiones sobre dificultades y problemas para el mismo (33), (32),
(34), (35).

En 1998 la Comisidn Regional de Rehabilitacién de los Servicios de Salud Mental
de la Comunidad de Madrid se plantea como uno de sus objetivos la puesta en marcha
de Programas de Seguimiento en los Servicios de Salud Mental, elaborando unas
recomendaciones sobre como deben implantarse. Estas recomendaciones son segui-
das irregularmente, poniéndose en marcha algunos programas en algunos distritos.
Pero no es hasta el afio 2001 cuando el Departamento de Salud Mental de Madrid,
crea un grupo de trabajo que genera un documento por el que el desarrollo de este
tipo de programas es asumido oficialmente como un objetivo de los servicios de esta
comunidad autonoma. El trabajo de este grupo de expertos es vinculado a la confec-
cién del Plan de Salud Mental 2003-2008 (36), y su implantacion se constituye como
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uno de sus objetivos prioritarios. Pasan a denominarse Programas de Continuidad de
Cuidados y se crea la figura del Coordinador de Cuidados de Salud Mental, desarro-
llandose guias especificas para la implantacion del programa en los servicios y para
la confeccidn del Plan de Atencion Integral.

Desde la segunda mitad de los noventa se han desarrollado en todo el Estado
Espariol otros programas que atienden a los mismos problemas con algunas diferen-
cias en sus planteamientos y vinculacién con el sistema de atencién a la salud y los
trastornos mentales.

En 1996 se inicia en Malaga un programa de tratamiento intensivo para pacien-
tes graves, coordinado por un psiquiatra y que integra dos psicélogos, un enfermero
un trabajador social, un terapeuta ocupacional y un nimero variable de auxiliares,
que se hace cargo del tratamiento global de pacientes, y actualmente tiene su base
en un hospital general (37).

En Avilés (Asturias), desde 1999, se desarrolla un Programa de Tratamiento Asertivo
Comunitario desde un equipo, independiente del Centro de Salud Mental, que se hace
cargo de la atencion integral de los pacientes a él derivados y que se compone de dos
psiquiatras, dos enfermeros, dos auxiliares y una trabajadora social. Con posteriori-
dad el modelo (muy préximo a los programas originales de ACT) se ha extendido a
otras areas del Principado de Asturias.

En otras comunidades auténomas se han puesto en marcha, mas recientemente,
programas, en general mas parecidos a los originales de ACT (y, en esa medida a los
Asturias y Andalucia mas que a los de Madrid) que los primeros en el sentido de que
se basan en la constitucion de equipos independientes y no estructurados como un
programa con base en el centro de salud mental para pacientes que no pierden el
contacto con el psiquiatra de referencia en éste, sino que disponen de facultativos
propios, que asumen esa funcién, y que se hacen cargo del tratamiento integral de
los pacientes. Asi, en Corufia y Lugo, se crean en 2001 unos Equipos de Continuidad
de Cuidados, con base en hospitales de dia y sélo dotados de un enfermero y un
auxiliar supervisados por un psiquiatra del hospital de dia, aunque la direccion del
tratamiento de cada paciente sigue en manos del psiquiatra del CSM, y, en Albacete,
en 2002 un Equipo de Tratamiento Comunitario Asertivo compuesto por un psiquia-
tra, un psicologo, un enfermero, un auxiliar, un trabajador social y un terapeuta
ocupacional. En Zamudio en 2001, como uno de los procesos en base a los que se
constituye la Unidad de Gestion Clinica de Rehabilitacion, se pone en marcha el
Programa de Seguimiento / Hospital de Dia para pacientes con TMS y clinica psicoso-
cial severa.

Programas de estas caracteristicas han sido también desarrollados desde asocia-
ciones de familiares u ONGs, en algunos casos, con apoyo de la administracion. En
Cantabria, por ejemplo, la Asociacion ASCASAM , lleva a cabo desde 1998 un Progra-
ma de Atencién Domiciliaria Especializada con un equipo integrado por un psicologo,
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un trabajador social y un educador que presenta grandes dificultades de integracion
en la red. En otras comunidades, por ejemplo Madrid, los programas, sobre todo de
atencion domiciliaria, desarrollados desde algunas asociaciones se plantean como
alternativos a la red en zonas en las que ésta no oferta esta prestacion. No existe un
censo de programas desarrollados desde asociaciones u ONGs y no hemos encontrado
en la literatura informacion sobre ellos.

En Catalufia, donde el sistema de atencion a la salud mental presenta caracteris-
ticas muy diferentes a las del resto del Estado por estar el sistema de provision
publica integrado muy frecuentemente por recursos de titularidad privada, se han
puesto en marcha, desde 1997 hasta la fecha, ademas del Programa de Atencion
Especifica a los Trastornos Mentales Severos, en cuyo disefio participaron un nimero
alto de profesionales de la red y que es de aplicacion generalizada, siete programas
de case management, todos ellos concertados. Son los Planes de
Servicios Individualizado (PSI), que en general tienen equipos que estan integrados
por profesionales de grado medio y los pacientes mantienen su relacién con el psi-
quiatra del centro de salud mental (39-41). Sefialar que también han disefiado pro-
gramas para la poblacién infantil: Programa de Atencién a los Trastornos Mentales
Graves en la Infancia y la Adolescencia. Las caracteristicas de los programas desarro-
llados hasta la fecha en el territorio del Estado Espafiol, se exponen en la tabla 3.
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Abreviaturas: PSQ: Psiquiatra, PSIC: Psicélogo, DUE: Diplomado en Enfermeria, TS: Trabajador social, TO: Tera-
peuta ocupacional, AUX: Auxiliar de Clinica, EDU: Educador

Un ejemplo de variedad en los programas implementados: primeros datos prove-
nientes de la observacion en el proyecto IPSE
El proyecto IPSE (Impacto de los Programas de Seguimiento en las Personas con
Trastornos Esquizofrénicos en la Comunidad) se propone evaluar el impacto que la
implementacién de los Programas de Seguimiento y Cuidados tiene sobre el patrén de
uso de servicios y otros dominios de resultado en una muestra de personas con

3471



an Origen y desarrollo de los programas... [ ] |
m (40) ORIGINALES Y REVISIONES |

esquizofrenia. El estudio se lleva a cabo en cuatro Servicios de Salud Mental (SSM) de
Madrid que difieren en el grado de implementacién de estos programas. Al mismo
tiempo, estos cuatro SSM de distrito pertenecen a dos areas sanitarias (dos SSM en
cada area) que difieren entre si en algunas caracteristicas que, simplificando, podria-
mos describir como mayor integracion de los recursos sanitarios y de rehabilitacion,
mayor continuidad de cuidados y mas recursos no hospitalarios en una de ellas.

El proyecto IPSE recoge informacion de diversas fuentes (usuarios, psiquiatra,
coordinador de cuidados, datos del registro, familia) y sobre distintos dominios de
resultado (uso de servicios, funcionamiento clinico, instrumental y social, satisfac-
cién con los servicios, calidad de vida, etc.).

El proyecto se encuentra en una fase temprana. Sin embargo, podemos presentar
algunos resultados cualitativos, fruto de la observacion, en torno a las variables que
facilitan y obstaculizan la implementacion de estos programas. Durante 10 meses se
han estado llevado a cabo en los propios SSM méas de 200 entrevistas con pacientes
con esquizofrenia derivados al Programa de Seguimiento y Cuidados, asi como entrevis-
tas con los responsables de cada programa y los coordinadores de cuidados del mismo.

1. Valoracioén por parte de los usuarios y familiares

En primer lugar, ;qué es lo que mas valoran los usuarios y los familiares del
programa? Con respecto al papel del coordinador de cuidados, puede decirse que
lo méas valorado es la disponibilidad, flexibilidad y trato personal del mismo. La
relacion de ayuda que se ha establecido con el coordinador de cuidados influye
mucho en la valoracién global que hacen de los servicios recibidos. Valoran mu-
cho «poder hablar» con él, que «esté pendiente» de sus necesidades, que puedan
recurrir a él aun fuera de las citas establecidas. Y al revés, se muestran menos
satisfechos aquellos pacientes que perciben a su coordinador de cuidados como
«la enfermera que pone la inyeccion». Aln asi, la satisfaccion es alta y puede ser
debido a que no consideran que pueden esperar de su enfermera otra atencion:
«cumple con su funcion, me toma la tensidn, me pone la inyeccion, es amable».
Otro aspecto que parece generar mayor satisfaccion es la adecuacion del coordi-
nador de cuidados a las necesidades individuales expresadas por el paciente. Esto
se observa por las quejas de algunos pacientes cuando el coordinador de cuida-
dos actlia de forma paternalista. Por ejemplo, cuando insiste en que el paciente
mejore en areas que el paciente no percibe como necesarias, o0 insiste en mante-
ner la misma frecuencia de contactos aunque el paciente considere que podrian
espaciarlas. Obviamente estos ejemplos se refieren a las situaciones en que esta
insistencia no esté justificada por las consecuencias negativas que podria con-
llevar dejar de insistir.

Con respecto al psiquiatra y su coordinacion con el programa de seguimiento,
existe gran satisfaccion cuando perciben que el coordinador de cuidados detecta
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sus necesidades y el psiquiatra esta disponible cuando éste solicita un adelanto
de cita. Cuando la coordinacion entre el psiquiatra y el coordinador de cuidados
es fluida, son pocos los pacientes que experimentan la derivacion al programa de
seguimiento como un abandono por parte de su psiquiatra, incluso en los casos
en los que hay una reduccion en el nimero de contactos que el psiquiatra man-
tiene con el paciente. Hay que resaltar que una de las principales demandas con
respecto al trato con su psiquiatra se refiere a que les gustaria disponer de més
tiempo para expresar sus necesidades en la consulta, expresada tanto por los
familiares como por los pacientes. Si un paciente expresa insatisfacciéon con su
psiquiatra suele estar méas relacionado con la deficitaria alianza de trabajo, con
percibirle como poco cercano, frio, con poca capacidad de escucha, que con
aspectos como la frecuencia con que le atiende o los tratamientos que le indica.
Esto sin olvidar que la demanda mas repetida con respecto al psiquiatra, con casi
tanta frecuencia como que le escuche mas, es que le reduzca o elimine la medi-
cacion.

Con respecto a los servicios de forma global, una de las quejas, sobretodo de los
familiares, es la de no haber sido derivados a tiempo a otros recursos: la de que
ha pasado demasiado tiempo entre su primera consulta en el SSM y la derivacion
a un centro de rehabilitacidn psicosocial, por ejemplo. Los recursos con los que
muestran mas satisfaccion son precisamente los centros de rehabilitacién
psicosocial y esto determina en gran medida su valoracién global de la atencién
recibida. No muestran tanta satisfaccion con los centros de rehabilitacion
psicosocial en los que la atencidn no es individualizada. Los recursos hacia los
que los pacientes muestran menos interés en utilizar son todos los hospitalarios.
Los que despiertan mas interés son los recursos de rehabilitacion. Aln asi, son
pocos los pacientes que expresan la necesidad de recibir mas cuidados de los que
reciben o interés por utilizar otros recursos aparte de los que ya utilizan, aunque
en esto puede tener un importante peso la sintomatologia negativa. También
hay un importante nimero de pacientes que son reacios a participar en centros o
actividades con otros pacientes, aunque perciban areas de su vida en las que
tienen necesidades. La razon principal esta relacionada con evitar entrar en el rol
de enfermo. Esto muestra la necesidad, para un importante nimero de pacientes,
de que el programa de seguimiento provea algunos cuidados de manera directa,
individualizada y utilizando recursos normalizados de la comunidad, sin recurrir a
centros de rehabilitacién. Un pequefio grupo de pacientes, que no responde al
perfil de centro de rehabilitacion o que lo rechaza, expresa la necesidad de ser
atendido ademas por un psicélogo o de recibir psicoterapia.

Una observacién que es importante destacar es la de que, con frecuencia, los
pacientes menos satisfechos Illevan menos tiempo en el programa, tienen menos
conciencia de enfermedad y menor adherencia al tratamiento. Aunque suelen
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mostrarse satisfechos con el trato personal recibido, acuden a las citas «por
obligacion» y desearian poder dejar de acudir y de tomar la medicacién. Del
equilibrio entre la asertividad y el respeto a la autodeterminacion que emplee el
programa en conseguir el enganche de estos pacientes, va a depender que se
mantengan en el programa, se les pueda prestar apoyo para resolver sus necesi-
dades y que, a largo plazo, mejoren su conciencia de enfermedad, su adherencia
al tratamiento y estén satisfechos con al atencion que se les ha dado.

Otra necesidad que emerge en las entrevistas con los pacientes y familiares, es la
de aquellos pacientes que llevan hasta diez afios siendo atendidos, que han
utilizado todos los recursos existentes, que son dados de alta de estos recursos,
pero que siguen necesitando apoyos para mantener el grado de autonomia alcan-
zado. Para estos pacientes se hace alin mas necesario que el programa de segui-
miento retome activamente el caso y también la posibilidad de acceder a recur-
sos de baja exigencia que ayuden al mantenimiento de los logros alcanzados y la
estructuracion del tiempo.

Por dltimo, la preocupacion mayor que tienen tanto los familiares como los pa-
cientes se refiere al futuro, a qué va a pasar con el paciente cuando falten los
padres, que son la principal fuente de cuidados casi siempre. Demandan respues-
tas ahora, que contribuyan a reducir su preocupacion hoy dia, mediante algun
tipo de plan que prevea a qué podréa recurrir su hijo. No les satisface la respuesta
de que cuando llegue el momento se buscaran soluciones porque no estaran para
verlo y la angustia la tienen ahora. Demandan, sobre todo, recursos residenciales
y ayuda a domicilio.

2. Caracteristicas que contribuyen al adecuado funcionamiento del programa y a la
consecucion de objetivos.
De las observaciones del equipo de investigacion del proyecto IPSE sobre qué
caracteristicas de los programas que han participado en el estudio pueden llevar
a mejores resultados pueden destacarse las siguientes:
- Que el equipo sea pequefio y que esté situado en un mismo emplazamiento,
en un local cuya disposicion facilite el trabajo en equipo.
Que se haya instaurado algin procedimiento para identificar a potenciales
usuarios del programa que evite depender Unicamente de la identificacion
por parte del responsable clinico.
Que los coordinadores de cuidados tengan una actitud activa y asertiva en la
fase de enganche y en la de mantenimiento con el fin de evitar abandonos.
Que parte de las intervenciones se realicen en la comunidad: acompafiamien-
tos, visitas domiciliarias, etc.
Que ademas el programa tenga censados los distintos recursos comunitarios
y trabaje con ellos de forma habitual.
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Que los coordinadores de cuidados tengan las habilidades terapéuticas nece-
sarias para generar una alianza de trabajo con los pacientes.

Que los coordinadores de cuidados tengan la formacién necesaria para ser
capaces de proveer cuidados directamente: counselling, entrenamiento en
actividades de la vida diaria, relajacion, etc.

Que el coordinador de cuidados sea figura referente global siempre, aunque
el paciente participe en otros recursos y, mientras tanto, se reduzca la inten-
sidad de los contactos. Que se mantenga un contacto continuado con el
paciente que permita retomar el papel principal sin esfuerzo cuando otros
recursos terminan su intervencion.

Que los responsables clinicos, generalmente psiquiatras, participen de la fi-
losofia y practicas del programa de seguimiento procurando coordinarse en
las derivaciones al programa, las reuniones de seguimiento con el coordina-
dor de cuidados, la planificacion de la intervencion, etc.

Que al menos uno de los miembros del equipo de seguimiento conozca a
todos los usuarios del programa. Por ejemplo, el trabajador social, que inter-
viene en casi todos los casos en un punto u otro.

Que el programa disponga de actividades propias que faciliten que otros
miembros del equipo tengan contacto con los pacientes y contribuyan al
seguimiento observando al paciente el otros contextos. Por ejemplo, grupo
de socioterapia, club de ocio, grupos de familiares, etc.

Que se trabaje en equipo, a través de reuniones de discusién de nuevos
casos, evaluaciones y planes de intervencion.

Que exista una adecuada coordinacion con otros recursos implicados en pro-
veer cuidados.

Que se incluya el trabajo con la familia como uno de los objetivos fundamen-
tales del programa.

Que el archivo de todos los documentos relacionados con el programa se
realice en una subcarpeta dentro de la historia y que este archivo sea siste-
matico de forma que puedan encontrarse en ella: el protocolo de derivacion
que hizo el psiquiatra, el resumen de la evaluacidn, el plan de cuidados y sus
sucesivas revisiones, los informes de los recursos que ha utilizado el pacien-
te, etc.

3. Obstaculos comunes a la adecuada implementacion de los programas de segui-
miento y cuidados
Los cuatro programas que participan en el estudio IPSE difieren en el grado en
que esas caracteristicas estan en marcha. Las razones de esta diversidad son
variadas y algunas dependen de aspectos como el emplazamiento del equipo o
los recursos humanos de que se dispone, otras estan determinadas por las actitu-
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des y formacion de los diversos equipos, y otras por factores que influyen en la
falta de motivacion del equipo tras afios de funcionamiento de un programa.
Simplificando, resumiremos los obstaculos para la puesta en marcha y el mante-
nimiento de programas de seguimiento y cuidados en cuatro: que no haya me-
dios, que no se comparta la filosofia que subyace a estos programas, que falle la
formacion del equipo o que se pierda la motivacion tras la rutina.

La falta de medios ha afectado al pleno desarrollo y mantenimiento de los pro-
gramas participantes en el estudio en distintos sentidos. En primer lugar, en el
hecho de que los coordinadores de cuidados van asumiendo cada vez mas casos
nuevos sin dar altas, puesto que se entiende el seguimiento como indefinido
aunque vaya bajando en intensidad. Por tanto, resulta dificil equilibrar la agenda
y dar la atencidn intensiva y con la frecuencia requerida a todos los pacientes
que la precisan. Esto puede llevar que se preste atencién a los pacientes mas
demandantes y se «pierdan» los mas silenciosos que, como ya se sabe, no siem-
pre son los que menos necesidades o sufrimiento tienen. También puede llevar a
que la intervencion se limite a situaciones de crisis y no se consiga uno de los
objetivos principales, reducir la hospitalizacion. En segundo lugar, la falta de
medios puede llevar a que los coordinadores de cuidados no dispongan de tiempo
para actividades grupales o de coordinacion. También la falta de medios puede
afectar cuando no existen en el area recursos de rehabilitacion, sociales, resi-
denciales, culturales, etc. que pueden proveer algunos cuidados. En esos casos se
hace necesario que el coordinador de cuidados intervenga directamente en mu-
chas areas y esto no es posible si tiene muchos pacientes en su agenda.

La actitud del equipo, el que se comparta o no la filosofia que subyace a estos
programas, afecta a como se desarrolle el programa. Los distintos componentes
del equipo del programa de seguimiento, asi como los profesionales de equipo de
salud mental en el que se integra y también los que pertenecen a los dispositivos
que van a coordinarse con el programa (hospital, rehabilitacion, etc.), han de
compartir una serie de actitudes hacia el trabajo con esta poblacién. Por citar
algunos ejemplos, es fundamental que apuesten por la integracién de las perso-
nas con enfermedad mental en la comunidad frente al internamiento, que sean
capaces de trabajar en un equipo multidisciplinar donde cada profesional es
necesario, que compartan una vision de la persona con enfermedad mental que
se aleje del paternalismo, etc. En funcién de qué eslabon de la cadena de profe-
sionales implicados sea el que no comparte esas actitudes, el efecto sobre el
programa serd distinto. Asi, podria decirse que lo primero y fundamental para el
programa se desarrolle plenamente es que el coordinador del servicio de salud
mental donde se imbrica el programa de seguimiento «crea» en el programa y en
la filosofia que conlleva. También los profesionales designados como coordina-
dores de cuidados son pieza clave sin cuyo compromiso el programa no funciona-
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ria. Y después, por supuesto, con mucho peso, los responsables clinicos que van
a derivar a los pacientes al programa, seguidos de todos los demas integrantes de
la red sanitaria.

La falta de compromiso de alguno de estos eslabones en los distintos programas
implicados en el estudio tiene influencia en como el programa se lleva a cabo.
Por ejemplo, si en el equipo existe poca tradicidn en el trabajo multidisciplinar,
puede resultar dificil aceptar las multiples funciones que puede llegar a desem-
pefiar el coordinador de cuidados. Esto puede llevar a que: los responsables
clinicos no deriven a pacientes al programa de seguimiento; 0 a que cuando lo
hacen dupliquen al coordinador de cuidados en sus funciones por las dificultades
para delegar tareas o para compartir con otros profesionales la responsabilidad
del tratamiento de los pacientes; o a que los coordinadores de cuidados encuen-
tren incomodo o dificil coordinarse con el psiquiatra o responsable clinico por
temor a que su opinidn no sea valorada. Si los responsables clinicos no estan
implicados en la filosofia del programa pueden surgir dificultades para identifi-
car potenciales candidatos, para trasmitir una adecuada informacion al paciente
acerca de en qué consiste el programa influyendo negativamente en la alianza
terapéutica entre el coordinador de cuidados y el paciente, etc. Cuando es el
coordinador de cuidados el que no «cree» en el programa puede ocurrir que
eviten adquirir mayor responsabilidad sobre los pacientes.

La formacion del equipo tiene un peso fundamental en cdmo se desarrolla el
programa de seguimiento y cuidados. Empezando por lo mas bésico, algunos
coordinadores, sobre todo personal de enfermeria, llegan al Servicio de Salud
Mental sin ningln tipo de experiencia en este campo. Pero lo grave no es que una
enfermera de cirugia cardiaca pida traslado y llegue a un servicio de salud men-
tal, sino la nula formacién que se le proporciona y el que haya de enfrentarse a
sus nuevas tareas mediante la observacion y de forma casi autodidacta. A partir
de ahi, realizar el papel de coordinador de cuidados exige una formacién especi-
fica. Esta puede ir dirigida a que se puedan desempefiar las funciones mas basi-
cas, como el modelo de agencia de servicios o broker case management. Esto es,
formacion para la evaluacion de las necesidades del paciente, la planificacion de
la intervencion, la eleccion de los recursos que proporcionaran cuidados, la deri-
vacion a los mismos y la coordinacion que sigue. Si la formacion del coordinador
de cuidados es méas extensa puede llevar a que desempefie funciones propias de
modelos de case management mas complejos. Para ello se requiere formacion en
habilidades terapéuticas que permitan generar una alianza de trabajo con el
paciente, asi como otras habilidades que permitan el trabajo con la familia y con
el resto de su red social. Un paso mas alla lo constituye la formacidn que permite
al coordinador de cuidados proveer cuidados directos: entrenamientos en relaja-
cién, psicoeducacion, entrenamientos en habilidades de la vida diaria (manejo
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transportes, manejo dinero, tareas domésticas, etc), coordinacién de grupos de
pacientes y/o familiares, etc. En los cuatro centros incluidos en el proyecto IPSE
es variable la formacion que tiene cada coordinador de cuidados y esto determina
que las funciones que desempefian sean mas o menos complejas.

Pero no solo influye la formacion del equipo de coordinadores de cuidados, sino
también la de los responsables clinicos de los pacientes que son derivados a un
programa de seguimiento y cuidados, generalmente psiquiatras. Los psiquiatras
han de estar formados en la evaluacion de la discapacidad, en la evaluacion del
funcionamiento psicosocial, en definitiva, en la evaluacion de las caracteristicas
de los pacientes que permiten valorar si un paciente puede beneficiarse de un
programa de seguimiento o de programas de rehabilitacién. Para ello es impor-
tante también saber cémo funcionan estos programas, en qué principios se ba-
san, que metodologia emplean, y que puede esperarse de ellos, para poder tomar
la decision de presentar a un caso al equipo de seguimiento. Al igual que en el
caso anterior, existe una gran variabilidad en la formacion en esta materia de los
psiquiatras que participan en el estudio IPSE. Esto influye en que, por ejemplo,
algunos psiquiatras no deriven apenas pacientes al programa de seguimiento. Y
esto ocurre no tanto por su actitud o sensibilidad hacia estas necesidades, sino
también por su falta de formacion para evaluarlas e identificar los recursos que
podrian intervenir.

Otro de los obstaculos al pleno desarrollo de estos programas es la decadencia
tras la rutina. Tal y como explica Hernandez (11), «no siempre estos proyectos
(los equipos, los gestores) responden a la prueba de fuego de la rutina, de la
falta de estimulos o de reconocimiento externo. El riesgo es entonces el replie-
gue en protocolos mas o menos meticulosos y en tareas administrativas,
desactivando la relacion con los pacientes y la poblacién». Esta decadencia tras
la rutina ha podido observarse en algunos aspectos del funcionamiento actual de
los programas incluidos en el proyecto IPSE. En primer lugar, en lo que se refiere
a la sistematica evaluacion de necesidades y la elaboracion de planes de cuida-
dos con su revision periddica. Es cierto que la cumplimentacion de estos docu-
mentos y su archivo en la historia de forma rutinaria y protocolaria puede dejar
de tener sentido asi planteada, puesto que con frecuencia la tarea se realiza, se
tiene en cuenta, aunque no se registre. Sin embargo, alin en los equipos mas
experimentados no debe suponerse que aunque no haya registro de estas tareas
en documentos archivados, estas se estan realizando adecuadamente. La elabo-
racion de estos documentos es necesaria puesto que no solo sirve a las tareas
concretas de evaluacion y planificacion. También ayuda a la discusion del caso
en equipo, al abordaje de un paciente cuando el coordinador de cuidados habi-
tual esté ausente y a la evaluacion periddica de los resultados del programa. La
decadencia tras la rutina en este aspecto puede objetivarse cuando en la historia
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nos encontramos con que: no hay anotaciones referidas a la intervencion de
coordinador de cuidados (tanto de las atenciones directas la paciente como de
las coordinaciones con otros profesionales o recursos); no hay una evaluacién de
las necesidades del paciente archivada; no hay un plan de cuidados ni sus perio-
dicas revisiones; y no estan archivados en la historia los informes de otros profe-
sionales 0 recursos que hayan intervenido.

Un segundo aspecto en el que la decadencia tras la rutina se hace notar es el
trabajo en equipo. Tras varios afios de funcionamiento del programa, de reunio-
nes del equipo de seguimiento, de reuniones con el equipo de salud mental, con
los equipos de los recursos de rehabilitacion, con servicios sociales, con aten-
cién primaria, de reuniones bis a bis con cada psiquiatra, puede tenerse la impre-
sion (no explicita) de que se han logrado unos canales de comunicacién fluidos
no formales que no hacen necesarias las coordinaciones mas formales. Este des-
vanecimiento de las formalidades puede estar en parte justificado cuando real-
mente existe esa comunicacion fluida. Es complejo establecer cuantas reuniones,
con quién, su duracion, los temas a tratar. El trabajo en equipo, y la formalizacion
de la coordinaciones ha de ser tal que evite algunas de las siguientes consecuen-
cias negativas de la falta de coordinacion: los coordinadores de cuidados no
conocen, no saben apenas nada, de los pacientes que otro coordinador de cuida-
dos tiene en agenda; los pacientes con necesidades de recursos especializados
son derivados a los mismos directamente por el psiquiatra sin pasar por el pro-
grama de seguimiento; aparecen algunos pacientes «perdidos», que han dejado
de acudir a las citas del psiquiatra o del coordinador de cuidados, o de ambos, sin
que uno o ambos lo sepa; un paciente «aparece» de nuevo en el programa tras un
ingreso hospitalario del que no se tenia conocimiento hasta el que le dan el alta;
a un paciente le dan el alta de un programa de rehabilitacion y el programa no se
ha coordinado con éste para retomar el papel principal en el seguimiento; un
paciente fue derivado a rehabilitacion y el coordinador de cuidados «cree» que
estd acudiendo; un paciente no es derivado formalmente a seguimiento por su
psiquiatra pero se le estd poniendo medicacion mediante inyectable y, cuando
termina esta forma de tratamiento, el coordinador de cuidados «no tiene claro»
si ha de seguir viendo regularmente al paciente; se identifica la necesidad de que
un paciente sea derivado al programa de forma indirecta, no a través del psiquia-
tra (informes de reiterados ingresos, repercusiones sobre otros miembros de la
familia, etc) y no existe un clima que facilite comunicarle a su responsable clini-
co que se ha identificado esta necesidad; aumenta la tendencia a trabajar cada
miembro del equipo en su «parcela»; etc.

Como se ha visto, existe una importante variedad en la implementacion de los
programas de seguimiento y cuidados entre los cuatro servicios de salud mental
incluidos en el estudio IPSE. Como resumen, destacar que los usuarios estan en
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general satisfechos con al atencion prestada y que parece fundamental en esta
satisfaccion su valoracion de la relacion personal que tienen con los profesiona-
les que les atienden y su capacidad de escucha. Se han repasado asi mismo
cudles son los componentes de los programas evaluados que se considera que
contribuyen mas positivamente a los resultados y los obstaculos que impiden
que se implementen en su totalidad en unos programas u otros.

Como conclusidn, recordar que existen diferentes modelos de programas de se-
guimiento y cuidados en la comunidad. Difieren en la forma de organizar la
atencion que proponen, en las tareas que consideran que ha de llevar a cabo el
coordinador de cuidados y en los valores que orientan su aproximacion a los
pacientes. Ademas, la diseminacién de los programas ha llevado a que exista una
amplia variedad de programa a programa, ain entre programas que se adscriben
a un mismo modelo. Esa variabilidad no suele estar justificada en estudios que
muestran la mayor eficacia de la opcion escogida. Suele depender de muchas
variables como las caracteristicas previas de los servicios en que estos programas
se insertan, el presupuesto con el se cuenta, las caracteristicas de equipo que
pone en marcha el programa, etc. A la hora de poner en marcha un nuevo progra-
ma, no siempre se puede eludir que esas variables tengan un peso importante.
Sin embargo, resulta fundamental no perder de vista qué es lo que dice la inves-
tigacion acerca de cuél de estos modelos resulta mas efectivo y qué caracteristi-
ca o componente de cada modelo se relaciona con mejores resultados.
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