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INTRODUCCION

Como consecuencia de la nueva filoso-
fia de la atencién psiquiatrica, recogida en
el Plan de Salud Mental de Navarra del afio
1986, el tratamiento de la enfermedad men-
tal se orienta hacia el &mbito comunitario,
buscando la descentralizacién y su inte-
gracion dentro del sistema general de
salud, promoviéndose la paulatina desins-
titucionalizacion de la poblacién internada
y su progresiva reinsercion comunitaria.

Los procesos de desinstitucionaliza-
cién y reinsercién comunitaria provocan
que sea el nacleo familiar el principal
soporte sobre el que se asienta el trata-
miento del colectivo de personas con tras-
tornos mentales croénicos, plantedndose
nuevas necesidades que requieren diferen-
tes respuestas, segin las circunstancias
particulares de cada familia y el nivel de
autonomia del miembro afectado.
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Por otro lado, los recursos disponibles
en la actualidad, a través de los servicios
de salud mental comunitarios, cubren
béasicamente el area asistencial y sanitaria,
siendo necesaria la implantacion de recur-
s0s sociales que eviten la saturacion y uti-
lizacién no racional de los dispositivos
existentes.

La hipétesis que guia este trabajo es
que las personas con enfermedades men-
tales cronicas presentan necesidades
sociales especificas que, en general, no
son cubiertas con los recursos existentes y
que repercuten tanto en su calidad de
vida, como en su entorno familiar. Un
mayor abordaje de los aspectos sociales
en la atencién de este colectivo, a través
de dispositivos de soporte social, redun-
dara claramente en beneficio de la rehabi-
litacion de la persona enferma, mejorando
su calidad de vida y la convivencia del
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afectado con su entorno, posibilitando por
ende su reinsercién e integracion en la
comunidad.

En consecuencia, el objetivo general de
la investigacién se centra en conocer y
evaluar las necesidades sociosanitarias
del colectivo de personas con trastornos
mentales cronicos y de sus cuidadores en
Navarra, a fin de identificar las necesida-
des reales y elaborar propuestas de actua-
ciones operativas a corto y medio plazo.
Desde esta perspectiva, los objetivos espe-
cificos se concretan en:

— Conocer e identificar socioldégicamen-
te el colectivo de personas con enfermeda-
des mentales cronicas estudiado y de sus
cuidadores.

— Identificar las necesidades sociosani-
tarias en el colectivo estudiado.

— Identificar y discriminar las necesida-
des reales a partir de las detectadas en el
objetivo anterior.

- Evaluar las opiniones y percepciones
que las personas afectadas y sus cuidado-
res/as mantienen sobre los diferentes
recursos socio-sanitarios.

MATERIAL Y METODOS

La metodologia béasica de trabajo, de
acuerdo con los objetivos del estudio, ha
consistido en la descripcion y analisis de
las necesidades expresadas y sentidas por
las propias personas afectadas y sus cui-
dadores/as, mediante la aplicacién simul-
tanea de las técnicas de “entrevista perso-
nal estandarizada” y la del “grupo de
discusién”.

Para efectuar las entrevistas, se elabo-
ré previamente un cuestionario estandari-
zado. Se utilizaron dos tipos de cuestiona-
rio, que conforman uno solo a efectos de
anélisis. Uno a contestar por la persona
con enfermedad mental crénica y otro a
completar por la persona que se responsa-
biliza de su cuidado, a ser posible un fami-
liar de éste.

El cuestionario utilizado se estructurd,
en base a los objetivos planteados en el
estudio, en dos grandes bloques de infor-
maciéon: un primer capitulo de identifica-
cién, deteccién y captaciéon de la pobla-
cion enferma mental créonica que incluia
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datos sociodemogréficos y datos psiquia-
tricos de la persona afectada, y un segun-
do de percepcién de las necesidades
sociosanitarias. En esta segunda parte del
cuestionario se analizaron diversos ambi-
tos de necesidad: atencién y tratamiento
en salud mental, alojamiento y atencién
residencial, apoyo econémico, rehabili-
tacidn psicosocial, rehabilitacion laboral y
apoyo a la insercién en el mercado del tra-
bajo, autoayuda y apoyo mutuo, educa-
cion y apoyo a las familias.

Segun los datos recogidos en la Memo-
ria de Salud Mental de 1995, durante ese
afio se atendieron en los Centros de Salud
Mental de Navarra 991 casos con diagnés-
tico de esquizofrenia y trastorno paranoi-
de y, segin estimaciones de la OMS, apro-
ximadamente entre 4.000 y 5.000 personas
estan afectadas de enfermedades mentales
graves en Navarra.

Una vez realizada la estimacion cuanti-
ca del colectivo a estudiar, se decidié dis-
tribuir el total de las entrevistas entre per-
sonas usuarias de la red puablica de salud
mental, de consultas psiquidtricas priva-
das y de otros recursos socio-sanitarios,
que tuvieran un diagnoéstico de esquizofre-
nia. Se decidi6 entrevistar también a usua-
rios de otros recursos sociosanitarios
(atencién primaria de salud y de servicios
sociales, Caritas, Traperos de Emaus, y
otros) con el fin de captar, por un lado,
aquellas personas enfermas que en la
actualidad no reciben tratamiento en los
servicios de salud mental y, por otro, aqué-
llas que se encuentran en situacién de
exclusién y marginacién social, y que pue-
den constituir un grupo que presente nece-
sidades diferenciadas.

Se realizaron un total de 38 entrevistas:
24 correspondian a usuarios de los 8 cen-
tros de salud mental de la red piblica, 7 a
usuarios de consultas psiquiatricas priva-
das, y otras 7 a usuarios detectados en
otros recursos. La caracteristica comin en
todas ellas era que, en ese momento, el
paciente recibia tratamiento para su enfer-
medad mental. En cada caso, se entrevisto
al enfermo y a su familiar o persona res-
ponsable de su cuidado. Las entrevistas
fueron realizadas por una psicéloga y por
los equipos de los Centros de Salud Mental
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comunitarios, durante los meses de mayo
y julio de 1996.

Con la realizacion de estas entrevistas,
no se pretendia una representatividad
estadistica del colectivo, pero si una
representatividad cualitativa, ya que a la
hora de distribuir las entrevistas se tuvie-
ron en cuenta variables como la edad, el
género y la zonificacion sanitaria de Nava-
rra, tanto para las personas usuarias de la
red publica de salud mental, como para las
que eran tratadas fuera de ella.

Para la realizacién de la segunda parte
de la investigacion, se utilizé una metodo-
logia cualitativa, con la aplicacion de la
técnica especifica de grupos de discusion.
Con esta técnica se pretendié completar
informacion cualitativa y discriminar entre
las necesidades reales y las demandadas
expresadas por este colectivo. El analisis
se efectud a partir de las opiniones y valo-
raciones “subjetivas” del colectivo de pro-
fesionales implicado en el tratamiento, asi
como de sus familiares y de las propias
personas afectadas. Se opt6 por construir
grupos de 8-10 participantes, agrupados
de acuerdo a un criterio de afinidad pre-
viamente establecido. De este modo, se
organizaron 3 grupos: uno de familiares,
otro de personas afectadas y otro de pro-
fesionales. Las sesiones se desarrollaron
en el mes de‘junio de 1996.

RESULTADOS

Resultados de las entrevistas realiza-
das

Se perfila el prototipo del enfermo
entrevistado como: una persona adulta
joven (33 aiios de media de edad), hombre
0 mujer, soltero (9 de cada 10), con nivel
bésico de estudios (68%), sin pareja (92%),
sin hijos (95%), que vive con la familia
(79%), inactivo laboralmente (79%) y pen-
slonista incapacitado (50%), con experien-
cia laboral en el pasado (53%), con una
bension econdmica baja (53%) o depen-
diente econémicamente de la familia, con
diagnoéstico de esquizofrenia (86%), enfer-
mo desde hace mas de 10 anos (60,5%), y
con tratamiento en los centros de salud
mental de la red publica desde hace mas
de 6 anos (74% y 68% respectivamente),
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habiendo tenido algin ingreso psiquiatrico
(80%), con conciencia de su propia enfer-
medad (92%), y que no pertenece a ningin
grupo o asociacién de familiares y enfer-
mos psiquicos (74%)".

El perfil de la persona entrevistada que
cuida al enfermo es una persona de edad
media avanzada (57 anos), mujer (82%),
casada (50%), con un nivel de estudios pri-
marios (79%), inactiva laboralmente (70%),
con una media de ingresos familiares entre
100.000 y 200.000 pesetas (56,5%), que es
madre del enfermo (58%), convive con él
(76%), lleva cuidandolo entre 9 y 10 afos,
dedica 29 horas semanales en su cuidado y
no pertenece a ningn grupo o asociaciéon
de familiares y enfermos psiquicos (84%).

Respecto a las necesidades de atencion
y tratamiento en salud mental, el colectivo
entrevistado afirma tener cubierta la aten-
cién psiquiatrica y requiere que su enfer-
medad mental sea tratada desde los recur-
sos comunitarios (el 84% de los
cuidadores y el 87% de los enfermos). De
hecho, la mayor parte de ellos (76% de las
personas enfermas y 79% de los familiares)
opta preferentemente por los Centros de
Salud Mental como alternativa de trata-
miento.

En las necesidades de alojamiento, la
mayoria de las personas entrevistadas
(87% de los cuidadores y el 92% de los
enfermos) manifiestan tener cubierta esta
necesidad y consideran el nicleo familiar
como el lugar de residencia mas adecuado
(casi 3 de cada 4 enfermos y cuidadores
optan por ella). Ahora bien, cuando se
elige la opcion fuera de la familia, las per-
sonas que cuidan al enfermo optan por el
piso supervisado, mientras que las perso-
nas enfermas lo hacen por una conviven-
cia independiente.

Cuando se trata de elegir so6lo entre las
posibles alternativas residenciales super-
visadas, bien para el momento actual o
bien para un futuro, el piso supervisado es
la opcién que cuenta con mas partidarios
(32% de los enfermos y el 47% de los cui-
dadores). La miniresidencia asistida (15-20
plazas) es también una opcion muy solici-
tada por los cuidadores (18% y 45% res-
pectivamente).

141




J. Madoz et al

[.a mayor parte de las personas con
enfermedad mental consideran como
recurso econdmico necesario la pension
de invalidez (71%), y en la misma propor-
cién afirman querer trabajar (76%) y nece-
sitar ayudas econdémicas para la reinser-
cién laboral (71%).

En cuanto a las necesidades laborales
que plantean, el grupo de cuidadores
entrevistados es méas partidario de un cen-
tro especial de empleo para su enfermo
(34%) o de un empleo normalizado con
apoyo (32%), mientras que los enfermos
prefiere en mayor medida que dicho
empleo sea de tipo normalizado con o sin
apoyo (55%).

Las personas enfermas que expresan
no querer trabajar y que consideran nece-
saria la pensidn de invalidez son principal-
mente enfermos de mayor edad (mayores
de 35 afos) y con una evolucién de su
enfermedad superior a los 10 anos. Con-
trariamente, los enfermos que solicitan
ayuda econdmica para la reinsercion labo-
ral y eligen la opcidon del empleo normali-
zado son enfermos jévenes (menores de 25
anos), laboralmente activos y/o parados y
con una evolucién de su enfermedad no
superior a los 10 afhos.

Alrededor de la mitad de las personas
entrevistadas ven posible la integracién
del enfermo en un trabajo normalizado, y
una minoria ven dificultades para llevarla
a cabo. Para hacer posible esta insercion
en el mercado de trabajo ven necesario un
apoyo a través del acompaiamiento para
la integracion laboral, la reserva de un
mayor nimero de puestos de trabajo y las
ayudas econémicas a las empresas para la
contratacion de enfermos mentales.

Los entrevistados demandan apoyo
profesional para superar las dificultades
de integracion social. Reivindican este
apoyo a través de programas individuali-
zados de rehabilitacion psicosocial que les
permitan aprender o recuperar aquellas
habilidades que necesitan para desenvol-
verse normalmente en la comunidad
(apoyo para relacionarse, trabajar, ocupar
el tiempo libre, o realizar actividades de
ocio).

En definitiva, los recursos sociales més
demandados por las personas entrevista-
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das son los referentes a una prestacion
econdmica, los relativos al empleo y los
relacionados con el ocio y tiempo libre
(club psicosocial). De ello se deduce la
necesidad de posibilitar recursos labora-
les que permitan incrementar su autono-
mia e independencia econémica, o bien
dotarles de los medios econdémicos nece-
sarios que les permitan satisfacer sus
necesidades mas basicas. Ahora bien, se
registra una mayor demanda de los recur-
sos de tipo econdmico entre las personas
enfermas de mayor edad y con mayor cro-
nicidad de la enfermedad, mientras que los
recursos laborales, especialmente el
empleo normalizado, son los més solicita-
dos por los enfermos mas jévenes y con
menor cronicidad. Los cuidadores, eligen
preferentemente recursos proteccionistas
(pisos o miniresidencias supervisadas,
centro especial de empleo y/o empleo nor-
malizado con apoyo, recursos econdmi-
cos...), lo cual muestra su preocupacion
por el futuro de los enfermos.

En relacién al ambito de intervencion
referente a la educacién y apoyo a las fami-
lias, los datos muestran la necesidad de
informacioén sobre determinados aspectos
concernientes a la enfermedad mental, la
necesidad de servicios de sustitucion en el
cuidado del enfermo y de apoyo en los
ingresos psiquiatricos involuntarios.

La mayoria de las personas cuidadoras
consideran estar bien informadas sobre
todos los aspectos concernientes a la
enfermedad mental, sin embargo una pro-
porcion alta de ellas (44%) requieren mas
informacién sobre las causas de la enfer-
medad, el futuro y como cuidar al enfermo.
Las personas enfermas opinan estar
menos informadas, principalmente acerca
de la naturaleza, causas y evolucion de la
enfermedad (4 de cada 10 enfermos).

Los cuidadores dedican, de media,
unas 29 horas semanales al cuidado del
enfermo y la mayoria lleva entre 9 y 10
aios cuidandole. Teniendo en cuenta estos
datos, es consecuente que los mismos
expresen la necesidad de recursos para
sustituirlos en el cuidado del enfermo. De
las diferentes modalidades de servicios de
sustitucién, el apoyo profesional en situa-
ciones de crisis (47%), las vacaciones
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(32%) y el club de ocio (26%) son los ser-
vicios mas demandados por los cuidado-
res.

Estas personas también demandan un
mayor apoyo en los ingresos psiquiatricos
involuntarios (54%), principalmente por
los profesionales de salud mental (50%).

Respecto a las asociaciones o grupos
de autoayuda, cabe destacar que a pesar
de la baja pertenencia de los entrevistados
a alguna asociacién o grupo de autoayuda,
un porcentaje significativo, sobre todo de
cuidadores, valoran positivamente el
encuentro con otras personas en su misma
situacion.

Resultados del analisis tematico de los
grupos de discusion

Concepto de enfermedad, cronicidad
y rehabilitaciéon

Inicialmente se sefald que es equivoco
hablar de enfermedad mental, ya que de
hecho son trastornos y situaciones diver-
sas las que se agrupan en tan genérico
nombre. No obstante se constaté que la
enfermedad mental es uno de los trastor-
nos méis antiguos, que siempre ha estado
presente en todo tipo de sociedades, y
como, a pesar de ello, todavia se ignoran
muchos aspectos relevantes de la misma.

Se reconocié que se ha avanzado
mucho en algunos aspectos, especialmen-
te los referidos al tratamiento y concreta-
mente en el uso de psicofdrmacos, pero
todavia existen muchas lagunas sobre las
causas, factores desencadenantes, y otros
aspectos. En todo caso, los grupos rapida-
mente plantearon que el verdadero proble-
ma no es tanto la causa de la enfermedad
mental como el modo en que es atendida,
¥ que eso es lo que podian abordar, puesto
que, independientemente de las causas, el
modelo de atencién incide decisivamente
€n su agravamiento o mejora.

Concepto de rehabilitacion

Especialmente desde el grupo de profe-
sionales, pero también en los otros grupos,
se cuestiond el concepto de rehabilitacion
en este ambito. Se denuncié que en salud
mental, a diferencia de otras enfermeda-
des o trastornos, en lugar de existir una
rehabilitacién precoz, de cardcter preven-
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tivo (tendente a evitar el agravamiento o
cronificacién), de muy diversas maneras
se espera a que se consolide un fuerte
deterioro en la persona y entonces es
cuando se comienza a plantear su rehabili-
tacion. Desde este posicionamiento, se for-
mularon diversas propuestas tendentes a
una intervencién mas precoz, de caracter
mas comunitario, tras las cuales existia un
claro posicionamiento de que, quizés
antes de plantear nuevos recursos, se
debia reformular el enfoque global con que
se atiende esta problemética y que con ello
podrian enfocarse mejor las reformas a
realizar. En el grupo de personas afecta-
das, se complementd esta reflexion
mediante la constatacién vivencial de la
inutilidad de la llamada rehabilitacién, que
se constituye en un fin, mas que en un
medio para lograr un cambio real en sus
vidas (“la rehabilitacién consiste en estar
siempre en rehabilitacion™).

Cuestion de la cronicidad y los cré-
nicos

También en salud mental el concepto
de crénico tiene ciertas particularidades
que no se encuentran en otras enfermeda-
des o trastornos. Asi, se denuncié que el
concepto de croénico lleva aparejado un
cierto estigma de pérdida de capacidad de
la persona para todo tipo de actividad. Se
compar6 con el tratamiento que puede
tener un trastorno crénico como el de la
diabetes que, de estar bien tratado, no
implica pérdida de valor para la persona
que se confiese “diabético crdnico”. Tam-
bién se plantedé que se perciben diferen-
cias significativas entre el colectivo tradi-
cional de crénicos en salud mental y el que
denominaron como “nuevos crénicos”:
personas que inician ahora su recorrido
dentro de la enfermedad mental y que, en
ciertas facetas, manifiestan diferentes
demandas y necesidades. En este sentido,
se crefa que las posibles reformas que se
planteen deben tener en cuenta estos cam-
bios.

Denuncia de la situacion actual de
la reforma de la atenciéon en salud men-
tal

En todos los grupos existi6 un inequivo-
co apoyo a los presupuestos tedricos de la
reforma de la atencién en salud mental,

143




J. Madoz et al

pero se denuncié con rotundidad que ésta
no puede limitarse a unos bonitos princi-
pios y transferir el problema real a las fami-
lias y al entorno de las personas afectadas.
Debe completarse lo realizado con una
serie de medidas que permitan que estas
personas y sus familias lleven una vida
digna y que su permanencia en la comuni-
dad, con los apoyos que sean necesarios,
sea algo realmente posible y positivo.

Los ingresos involuntarios

El modo en que, en momentos concre-
tos de “crisis”, se producen los ingresos
involuntarios en las unidades de agudos,
fue un tema relevante en los tres grupos y
sobre el cual existieron muy diversos posi-
cionamientos. No obstante, es patente la
demanda de que se habiliten procedimien-
tos y recursos que hagan menos conflicti-
vos los ingresos involuntarios (personal
que se desplace a los domicilios, mayor
informacion a los afectados y al entorno,
procedimientos mas agiles y una supervi-
sion real de los jueces, que no se constitu-
ya en un obstaculo inicial para los ingresos
y menos aun en una traba meramente
burocratica).

El reto de los recursos necesarios

Obviamente un tema central en los tres
grupos fue el analisis de los recursos exis-
tentes y sobre todo qué propuestas se rea-
lizaban tendentes a mejorar la situacion
actual. En este sentido, creemos que exis-
tieron una serie de elementos que condi-
cionaron la dinamica de los grupos y las
propias propuestas:

1. La consideracion sobre la capacidad,
voluntad y disponibilidad de las personas
afectadas, ya que ello determinaba el tipo
de recursos a plantear y/o el caracter de
los apoyos que en ellos se veian necesa-
rios. Las personas afectadas apostaron
por una mayor autonomia y confiaban mas
en sus propias posibilidades. Por el con-
trario, el grupo de familiares y en cierto
modo el de profesionales, mostraron una
mayor tendencia a plantear recursos o
medidas de mayor tutela.

2. La mayor o menor expectativa de
que vaya a existir voluntad politica para
destinar los recursos necesarios para los
cambios planteados. En este sentido, los
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tres grupos parecian mostrar poca con-
fianza en que se fueran a producir cambios
muy significativos. No obstante, podria
considerarse como relevante el que, a
pesar de ello, se situaran ante estas cues-
tiones desde la perspectiva de ser deposi-
tarios de una fuerte legitimidad para soli-
citar esas transformaciones, y que
basicamente creemos que se sustentaba
en que:

— El origen de esta problemética sea
una enfermedad, lo que les permitia situar-
se desde el claro reconocimiento actual de
que los problemas sanitarios deben ser
correctamente atendidos. En este sentido,
aunque matizaron algunos aspectos, se
consideraba que “médicamente” los recur-
sos son suficientes y correctos. Respecto a
los aspectos sociales, fue donde mayores
lagunas se sefialaron, y obviamente no se
mostraron tan legitimados para pedir o
creer que serian atendidos, ya que respec-
to de estos aspectos no existe un consen-
so y/o compromiso social tan claro como
con los aspectos referentes a la salud.

- Se ha producido una reforma incom-
pleta de la atencién en salud mental, —con
la que basicamente estaban de acuerdo-,
pero que debe ser completada con recur-
sos de apoyo, que permitan cubrir el obje-
tivo de que estas personas permanezcan
en su entorno. Al haber sido planteada
esta reforma desde el Departamento de
Salud puede considerarse que existe un
mayor compromiso de realizacién (el que
se corresponde con la percepcién social
de la salud).

— Las familias estan no sélo soportando
un gran peso en esta problemética, sino
también prestando un gran servicio al con-
junto de la sociedad.

— El entorno familiar se ve afectado por
esta problemaética y que, si no reciben un
apoyo significativo, pueden acabar consti-
tuyendo un nuevo colectivo demandante
de atenci6n sanitaria.

3. La funcién que basicamente deben
cubrir los nuevos recursos planteados, ya
que existian diferentes concepciones en
los grupos ya que en el grupo de familiares
y en cierto modo en el de profesionales, se
plantearon basicamente recursos que libe-
ren el peso que estan soportando las fami-

ANALES Sis San Navarra 1999, Vol. 22, Suplemento 3




LAS NECESIDADES SOCIOSANITARIAS DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES. .

lias, que sirvan de apoyo al tratamiento de
estas personas y, por tanto, se proponian
recursos de tipo comunitario y ocupacio-
nal (los de tipo laboral con menor énfasis
y confianza).

Esta posicién fue en cierto modo apo-
yada por el colectivo de personas afecta-
das, pero pusieron de manifiesto un matiz
muy relevante para ellos y fue la sospecha
de que, segin como se concibieran esos
recursos, podian reforzar su marginacion
social. Plantearon muy claramente que
querian sentirse personas validas, poder
disponer de una actividad y de los ingre-
sos suficientes para ser auténomas, y en
este sentido, fueron capaces de asumir la
diferencia entre “poder trabajar, pero estar
en paro” de la de “estar fuera del mercado
laboral” (aunque fuera en recursos que les
ocuparan el tiempo y les sirviera personal-
mente). En definitiva, apostaron por dotar
del maximo de normalidad a los recursos
que se disefien.

4. La viabilidad y utilidad de estos nue-
vos recursos para mejorar la situacién
actual. Fue muy evidente que tanto el
grupo de familiares como las personas
afectadas depositan expectativas muy cla-
ras en que los cambios planteados, que
aunque no se logren en toda su dimension,
pueden suponer una mejora muy significa-
tiva en su nivel de calidad de vida.

En el grupo de profesionales, aun
defendiendo lo positivo de las medidas
planteadas, se mostraba un nivel de con-
fianza algo menor. En este sentido, existian
varios aspectos, a resenar:

- Este grupo plante6 claramente que
una parte muy importante de los cambios
a realizar no es tanto la generacion de nue-
vos recursos, y menos ain sdlo aquellos
que ahora se sienten de manera mas
perentoria, como la reorientacion en el
modo en que es atendida esta problemati-
ca (tanto clinicamente como socialmente);
y ante ello no mostraban una expectativa
muy clara de que se pueda lograr.

- Asimismo, mostraron una cierta inde-
cisidbn sobre cuiles eran los recursos a
plantear, si se empezaba a tener en cuenta
que el tipo de poblacion a atender puede
estar cambiando.
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— Igualmente, por parte de algunas per-
sonas, se expuso como en algunos paises
se habian acometido con cierta generosi-
dad la creacién de nuevos recursos (en la
linea de los que se estaban planteando), y
como finalmente la evaluacién realizada
no era del todo satisfactoria. Esta consta-
tacion reforzaba aun mas la tesis de que
previamente se debe afrontar el cuestiona-
miento de algunos principios y maneras de
funcionar actuales, para de este modo
poder lograr un cambio significativo y vali-
do (algo mucho més complejo que deman-
dar tal o cual recurso nuevo).

Fn todo caso creemos que existié un
consenso bastante generalizado de que se
deben afrontar con celeridad ciertos cam-
bios y en este sentido se plantearon:

— Mecanismos agiles de apoyo al trata-
miento de esta problematica, para que se
pueda actuar de manera mucho mas global
y precoz; en definitiva, que el enfoque sea
realmente bio-psico-social, y no tan predo-
minantemente médico (con la medicacion
como medida fundamental). En este senti-
do, se demando6 y valord especialmente
todo aquello que tiene que ver con una
mejor acogida y acompanamiento perso-
nal y emocional de estas personas y de su
entorno.

— Recursos de ocio, ocupacionales, de
empleo protegido y de insercion laboral
para el colectivo de crénicos de manera
que puedan reorientar su situacion y libe-
rar de cierto peso a las familias cuidado-
ras.

- Planteamiento méas claro del apoyo
econodmico a las personas crénicas (pen-
siones, ingresos por su actividad, etc.), asi
como a las propias familias, para poder
afrontar las necesidades que estas perso-
nas tienen y plantean.

_ Servicios de apoyo domiciliario, de
sustitucién de las personas cuidadoras,
vacaciones, condiciones laborales flexi-
bles y otros, que posibiliten que las fami-
lias puedan seguir ejerciendo el apoyo
necesario a estas personas.

— Generar alternativas residenciales y
de vida para las personas sin apoyo fami-
liar o que pueden perderlo en breve plazo,
dada la edad de sus cuidadores.
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— Mejorar ciertos elementos del trata-
miento que reciben estas personas en los
centros de la red de salud mental (mayor
atencion y consideracién personal, mejora
de la informacién a la persona afectada, a
la familia y a su entorno)

— Mejorar la percepcién que de este
colectivo tiene el conjunto de la sociedad y
eliminar estigmas y falsas percepciones
(algo que se plantea con caricter general,
pero especialmente dirigido al tratamiento
que los medios de comunicacién realizan
de esta problematica).

La disyuntiva econoémica / la cues-
tion de la rentabilidad

Un aspecto que surgié en todos los gru-
pos, pero que fue especialmente planteado
por algunas personas del grupo de familia-
res fue denunciar, segiin su criterio, la falsa
interpretacién de que seria muy costoso
generar nuevos recursos en este ambito.
En este sentido, se postuld que incluso
pequeiias inversiones en recursos de tipo
comunitario y ocupacional, ademas de los
beneficios para la persona afectada, final-
mente, producen un ahorro importante
(menores ingresos psiquiatricos, menor
cantidad de medicacién, mejora del entor-
no familiar, y otros), e incluso transforman
a estas personas y a sus familias en gene-
radoras de recursos y aportaciones socia-
les, evitando el empobrecimiento que
actualmente sufren muchas de ellas.

En todo caso se pedian analisis més
rigurosos del coste de ciertas medidas y
que se reordenen los recursos en una
mejor direccion. En este sentido, se plan-
ted lo costoso de ciertas medidas y recur-
sos sanitarios frente a lo relativamente
baratos que pueden ser otros dispositivos
de tipo social y comunitario, que generan
finalmente una mayor rentabilidad y satis-
faccion.

Configuracion social de esta proble-
mdtica en comparacion con la de las
minusvalias

En muchas ocasiones, en los tres gru-
pos, surgieron referencias de tipo compa-
rativo con el tratamiento actual que reci-
ben las personas discapacitadas (fisicas,
psiquicas y sensoriales) de las cuales
podemos destacar las derivadas de:
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- La imagen y autoestima. En el grupo
de personas afectadas existié mucha resis-
tencia a que se les equiparara con ese otro
colectivo (“yo no soy un deficiente, tengo
inteligencia y capacidad”), y en este senti-
do mostraron reticencias a compartir
recursos ocupacionales y laborales, e
incluso en el tratamiento de sus pensiones
por minusvalia. No obstante, se mostro
cierto malestar por lo que consideraban
trato de favor hacia ese colectivo en rela-
cién con el modo en que viven ellos.

— El progreso que habia existido en su
atencién, como un elemento a tener en
cuenta, e incluso de esperanza en algunos
momentos.

En todo caso y como reflexién global,
podemos plantear el que quizas adoptan-
do una cierta perspectiva histdrica, recor-
dando cémo se ha ido configurando la
atencion a las diferentes discapacidades,
podamos finalmente ser optimistas y apos-
tar para que aquello que ahora parece difi-
cil de conseguir, con el paso del tiempo (y
con los cambios planteados) se logre, ya
que existe una configuracién similar en el
trato a las personas con enfermedad men-
tal al que existi6 con esos colectivos anta-
no y ahora tan s6lo nos encontramos en
los umbrales de su desarrollo.

El espacio sociosanitario

Otro elemento transversal a los tres
grupos y a los diferentes planteamientos,
fue el senalar cémo una problematica de
este tipo plantea necesidades tanto clini-
cas y sanitarias como de caracter social.
Esto ha facilitado el que existiera un cierto
“peloteo” entre las instancias de salud y
las de bienestar social.

Ante todo ello se percibian ciertas
expectativas de que el concepto de “espa-
cio sociosanitario”, que ultimamente se
empieza a formular, pueda ser un instru-
mento valido para encontrar alternativas
mejores .

Colofon final

Resefiar especificamente dos aspectos
que se manifestaron con una gran intensi-
dad y que claramente se nos demandé que
se recogieran. Por ello, y aun a riesgo de
ser reiterativos, queremos destacar:
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LAS NECESIDADES SOCIOSANITARIAS DE L.LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES...

- La constatacion del dolor y sufri-
miento existente en este dmbito, tanto en
las personas afectadas como en el entorno
familiar. Algo quizas poco reconocido
socialmente, e incluso enmascarado por la
reforma realizada en la atencién en la
salud mental.

- La clara demanda por parte del colec-
tivo de personas afectadas de constituirse
en interlocutores y protagonistas de su
proceso, aspecto sobre el que solo pode-
mos reiterar el gran valor que damos a sus
aportaciones, y la sensatez y contacto con
la realidad con que se manifestaron en las
reuniones.

PROPUESTAS

Del estudio se desprenden una serie de
propuestas, entre las que destacan:

— Crear una nueva cultura en la comu-
nidad de navarra acerca de las personas
con enfermedad mental.

— Adquirir un compromiso social,
mediante el reconocimiento solemne y real
de las necesidades expresadas en el estu-
dio y la creacién de un espacio sociosani-
tario especifico para los enfermos menta-
les cronicos, en el que se dé respuesta
inmediata a las necesidades sociales y
sanitarias expresadas por pacientes, cui-
dadores y profesionales de la salud men-
tal.

— Crear una alianza terapéutica entre
enfermos mentales, familiares y profesio-
nales basada en los aspectos de simetriza-
cién, coincidencia en la percepcion de los
problemas, redefinicion y asignacion de
papeles, modificacion de nociones o acti-
tudes erroneas (paternalismo, someti-
miento, negacion de la realidad, etc.)

- Divulgar y sensibilizar acerca de la
problematica de la persona enferma men-
tal entre los profesionales sociosanitarios,
judiciales y otros agentes sociales, con el
fin de aumentar su conocimiento e interés
por estas personas y contribuir a la supe-
raciéon de su estigma social (elaboracion
de materiales informativos, jornadas de
sensibilizacion, campafias informativas
permanentes, y alternativas similares).

- Implantar en la red de salud mental
un programa de mejora de la calidad en la
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asistencia clinica-sanitaria, a través de una
mayor dedicacién a las personas con
enfermedades mentales cronicas, con una
atenciéon méas personalizada, y aplicando
nuevos procedimientos terapéuticos que
apenas se utilizan y que se han demostra-
do eficaces.

— Establecer un programa de preven-
ci6n de recaidas, tal y como se ha estable-
cido en otras patologias.

— Crear dentro de la red de salud men-
tal un Equipo Comunitario dedicado a
estos pacientes cronicos, compuesto fun-
damentalmente por educadores sociales,
trabajadores sociales y enfermeros comu-
nitarios, cuya tarea consistiria en atender
“in situ” las necesidades de acompana-
miento, asesoramiento y apoyo social
tanto de las personas enfermas, como de
la familia, cuidadores empleadores tera-
peutas, y otros, asi como intervenir y ayu-
dar en situaciones de crisis (comunitarias,
domiciliarias, laborales, o de tipo clinico).

— Establecer, por parte de los servicios
sociosanitarios, un programa eficaz de
ayuda a domicilio, de intervencién en cri-
sis y de urgencias psiquiatricas.

— Crear alternativas residenciales
comunitarias para pacientes con un mini-
mo funcionamiento social, en los que la
necesidad de tutelaje sea parcial (miniresi-
dencia, pisos protegidos o supervisados,
plazas en pensiones de huéspedes norma-
les, y otros similares).

- Realizar un programa de rehabilita-
cion laboral y apoyo a la insercién en el
mercado de trabajo (programa de trabajo
normalizado, servicio de rehabilitacion
laboral para acceder al mundo del trabajo
y apoyar su reinsercion laboral, amplia-
cion de plazas de centros de rehabilitacion
especificamente laborales y ocupaciona-
les, etc.).

- Apoyar econdmicamente al colectivo
de personas enfermas mentales crénicas,
mediante su reconocimiento dentro de las
minusvalias y el establecimiento de las
ayudas economicas, de subvenciones y de
otras percepciones destinadas a favorecer
su integracion social.

— Reconocer y apoyar a las asociacio-
nes de autoayuda como recurso importan-
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te que facilita la integracion y participa-
cion social del enfermo y como lugar de
educacion para la familia.

— Establecer sistemas de coordinacién
entre los recursos sanitarios y sociales.
Mediante la implantaciéon de un programa
de actuacion conjunto se podria desarro-
llar una red de servicios y recursos de
soporte comunitario que asumieran las
necesidades de tipo social de la poblacién
enferma mental crénica y que permitiera
su efectiva integracién comunitaria.
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