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RESUMEN

La Ley de Promocion de la Autonomia personal y Atencidon a las personas en situacion de Dependen-
cia garantiza el derecho social subjetivo de acceso al sistema de cuidados que establece. La enferme-
dad mental grave discapacita de forma especifica en el desarrollo de las actividades de la vida diaria.
La efectividad real del derecho adquirido por los enfermos mentales dependientes radica en la ade-
cuacion del Sistema para la Autonomia y la Atencion a la Dependencia a sus necesidades. Una refle-
xion sobre el concepto de enfermo mental y el concepto de cuidado puede arrojar algo de luz a la si-
tuacion actual de institucionalizacion de la invisibilidad social del enfermo mental y orientar en la
toma de decisiones hacia un modelo de apoyo psicosocial para las personas dependientes a causa de
una enfermedad mental.

Palabras clave: Ley de Promocion de la Autonomia personal y Atencion a las personas en situacion de
Dependencia, Sistema para la Autonomia y la Atencion a la Dependencia, dependencia, enfermedad men-
tal, derecho de ciudadania, cartera de servicios y prestaciones, actividades de la vida diaria, cuidado,
apoyo psicosocial.

Citizen’s rights of the mentally ill: a challenge to the System for Autonomy
and Care of Dependent Individuals

ABSTRACT

The «Law for the Promotion of Personal Independence and Care of Persons in a Dependent Situation»
guarantees the subjective social right of access to the care system it establishes. Severe mental illness
specifically handicaps the development of activities of daily living. The real effectiveness of the right
acquired by the mentally ill in a dependent situation lies in the adjustment of the System for Independence
and Care of Persons in a Dependent Situation to their needs. Reflection on the concept of mental illness and
the concept of care can shed some light on the current institutionalization of the social invisibility of the
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mentally ill and can guide decision-making towards a model of psychosocial support for persons who are in
a dependent situation due to a mental illness

Key words: promotion of personal independence and care of persons in a dependent situation law, system
for independence and care of persons in a dependent situation, dependency, mental illness, citizen’s rights,
portfolio of services, activities of daily living, care, psychosocial support.
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1. PRESENTACION

El Sistema para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia comenz6 su an-
dadura tras la aprobacion, el 14 de diciembre de 2006, de la Ley 39 de Promo-
cién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de depen-
dencia. Es un recorrido suficiente en el tiempo como para poder hacer una
reflexion sobre los retos a los que se enfrentan las Administraciones Publicas en
la atencion al colectivo de enfermos mentales.

Con la intencidn de evitar confusion respecto al alcance del presente texto, de
analisis y opinion estrictamente personal, contextualizo mi posicion profesional res-
pecto a la distribucion de competencias que se establece en Andalucia en materia de
gestion de la ley de dependencia entre la Administracion Local y Autonémica.

La normativa andaluza otorga a los Servicios Sociales Comunitarios compe-
tencia para iniciar la tramitacidn del procedimiento de valoracidn para el recono-
cimiento de la situacion de dependencia y la posterior elaboracion de la propues-
ta del Programa Individual de Atencion (PIA). Y a las delegaciones provinciales
de la Consejeria para la Igualdad y el Bienestar Social, a través de los equipos téc-
nicos en los cuales se inscribe mi trabajo, les compete la resolucion del procedi-
miento de valoracion desde el Servicio de Valoracion de la Dependencia, asi co-
mo la validacion y resolucion de las propuestas del PIA desde el Departamento de
Coordinacion de la Dependencia.

2. LA LEY GARANTIZA LA PROMOCION DE LA AUTONOMIiA
DE LAS PERSONAS DEPENDIENTES

Importantes cambios demograficos por el progresivo envejecimiento de la po-
blacién espafiola, junto con otros factores como cambios estructurales en el mo-
delo de familia y cambios sociales y culturales en relacion al nuevo rol de la mu-
jer en la sociedad actual, generan una crisis de las estructuras de provision de
cuidados a las personas dependientes.
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Tradicionalmente, las necesidades y dotacion de los cuidados ha venido sien-
do un tema perteneciente a la esfera intima de la familia y mas concretamente
atendido con el trabajo no remunerado de la mujer, lo que se viene a denominar
apoyo informal. La Ley 39, de 14 de diciembre de 2006, de Promocién de la Au-
tonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (en ade-
lante, LAAD) introduce un nuevo concepto de cuidados al socializar las aten-
ciones personales del &mbito privado llevandolas a la esfera publica. La atencion
a personas con dificultad para el desarrollo de las funciones basicas de la vida
cotidiana es ahora un tema del que tiene que responder el conjunto de la socie-
dad a través de la responsabilidad publica compartida con los propios afectados
y los familiares o allegados.

En los procesos preliminares y apremiados por la presion demografica que
supone el envejecimiento mayoritario de la poblacion espafiola, el objetivo del
Sistema para la Autonomia y la Atencion a la Dependencia (en adelante, SAAD)
era llegar a cubrir las necesidades de las personas mayores. A consecuencia de la
presion ejercida por los representantes de otros colectivos (discapacitados y en-
fermos mentales) se amplia la capacidad protectora a personas con discapacidad
intelectual y mental, asi como la edad de las personas susceptibles de derecho.
Finalmente, el articulo 2 punto 2 de LAAD define de la siguiente manera la si-
tuacion de dependencia: «El estado de caracter permanente en que se encuentran
las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapa-
cidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual
o sensorial, precisan de la atenciéon de otra u otras personas o ayudas importan-
tes para realizar actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las perso-
nas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su
autonomia personal.»

El alcance en materia de politica social de la LAAD es incuestionable, supo-
ne un salto cualitativo fundamental al superar, en materia de servicios sociales,
al modelo de cuidados de orientacion asistencial fuertemente apoyado en la fa-
milia para posicionarse en una politica de orientacion universalista. El modelo
protector de la LAAD establece el derecho social subjetivo al nuevo sistema y
garantiza un conjunto de servicios y prestaciones sociales fundamentados, entre
otros, en los principios de universalidad en el acceso para todos los ciudadanos,
equidad en la valoracion de las necesidades de las personas para garantizar la
igualdad real y calidad y accesibilidad de los servicios. Los poderes publicos se
comprometen a poner los medios para hacer posible el desarrollo de los derechos
de ciudadania de esta poblacion: «El reto no es otro que atender las necesidades
de aquellas personas que, por encontrarse en situacion de especial vulnerabili-
dad, requieren apoyos para desarrollar las actividades esenciales de la vida dia-
ria, alcanzar una mayor autonomia personal y poder ejercer plenamente sus de-
rechos de ciudadania» (Ley 39/2006: Exposicion de motivos, 1).

La norma establece un criterio de acceso al sistema sin restriccion alguna por
razones de edad o situacion y fija como unico limite el reconocimiento de la con-
dicion de la dependencia funcional en la vida cotidiana. La intensidad protecto-
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ra dependera basicamente de cual sea el grado de dependencia que se haya reco-
nocido, clasificandose por un sistema de puntos en tres grados y dos niveles por
cada grado. En funcion de la autonomia personal y de la intensidad del cuidado
requerido, se reconocera un grado desde un nivel de dependencia moderada (Gra-
do I) pasando por una dependencia severa (Grado II) hasta el maximo reconoci-
miento, con el Grado III, de gran dependencia. La implantacion del sistema se
estd haciendo de forma escalonada con un calendario que se inicio6 en el afio 2007
dando preferencia a las personas con grandes dependencias y finalizara en el 2014
con el acceso de las personas con un grado de dependencia moderada.

Para garantizar la objetividad del procedimiento se establecio un instrumento
de baremacion de caracter general y aplicacion igual en todo el territorio nacio-
nal. Los criterios que rigen el baremo fueron establecidos por el Consejo Territo-
rial del SAAD. El Consejo Territorial es el instrumento de coordinacién, de regu-
lacién y control del nuevo Sistema para la Autonomia y «estara constituido por el
titular del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, y por un representante de ca-
da una de las Comunidades Auténomasy», ademas de «un nimero de representan-
tes de los diferentes Departamentos ministeriales» (Ley 39/2006: art. 8,1).

El reconocimiento de un grado de dependencia es la puerta de entrada a las
prestaciones del sistema de atencidn a la dependencia, en funcion del calendario
de implantacion previamente establecido. Se inicia asi una segunda etapa de ela-
boracion de una propuesta y posterior aprobacion del Programa Individual de
Atencion (en adelante, PIA) a través del cual se determinara, con la intervencion
del trabajador social y la participacion del propio interesado o su representante,
el modelo de atencion adecuado para cada persona en ese momento. La propuesta
siempre sera revisable ante cambios significativos de la persona dependiente.

Las prestaciones se detallan en la ley con un Catalogo de Servicios y Presta-
ciones. El objetivo es apoyar a la persona dependiente para mantenerla todo el tiem-
po que sea posible en su propio medio natural, en su domicilio, mediante presta-
ciones y servicios que complementan y apoyan las atenciones del cuidador informal.

El catalogo de servicios comprende los servicios sociales de prevencion de
las situaciones de dependencia y los de promocion de la autonomia personal. Se
priorizan los servicios frente a la prestacion econémica que se considera de ca-
racter excepcional. El catdlogo enumera los siguientes servicios: Servicio de Te-
leasistencia, Servicio de Ayuda a Domicilio (atencion de las necesidades del ho-
gar y cuidados personales), Servicio de Centro de Dia y de Noche y Servicio de
Atencion Residencial. Las prestaciones recogidas son: prestacion econdmica vin-
culada al servicio (cuando no sea posible el acceso a un servicio publico o con-
certado de atencion y cuidado), prestacion econdmica para cuidados en el entor-
no familiar y apoyo a cuidadores no profesionales (como compensacion a un
cuidador no profesional que ofrece cuidados informales y continuados siempre
que cumpla las condiciones de idoneidad del cuidador y de la convivencia asi co-
mo de habitabilidad de la vivienda) y prestacion econémica de asistencia perso-
nal (para potenciar la integracion de grandes dependientes en el mundo laboral
y educativo) (Ley 39/2006: art. 15.1,17, 18 y 19).
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Desde el punto de vista politico, «la propia naturaleza del objeto de esta Ley
requiere un compromiso y una actuacion conjunta de todos los poderes e institu-
ciones publicas» (Ley 39/2006: Exposicion de motivos, 3), administracion local,
administracion autondmica, tercer sector e iniciativa privada que garantice al ciu-
dadano un marco estable de recursos y servicios. Un sistema integrado que fuer-
za sobre todo a las distintas administraciones publicas a coordinarse y llegar a
acuerdos para su gestion.

Gregorio Rodriguez Cabrero afirma, en el analisis que realiza de la LAAD
(Rodriguez Cabrero, G., 2007) que el éxito de este sistema de intervencion so-
cial radica, en la capacidad de las distintas administraciones publicas de superar
la fragmentacion entre ellas, sentando las bases de una coordinacién multiple y
estable entre el sistema de servicios sociales y el sistema sanitario, entre el sis-
tema de servicios sociales comunitarios y los servicios especializados y entre el
cuidado formal y el cuidado informal.

No obstante, aunque los fundamentos legales que garantizan los derechos de
las personas dependientes estan definidos, el desarrollo coherente y la efectivi-
dad real del SAAD aun esta en juego e incluso seriamente comprometido: «falta
desarrollar normativamente las posibilidades reales [...] con el compromiso fi-
nanciero y regulador del Estado no dejando la responsabilidad tnica a las comu-
nidades autonomas y a los ayuntamientos» (Rodriguez Cabrero, G., 2007).

Otro factor decisivo en el devenir del SAAD es el modelo de cuidados que se
va definiendo y que determina el quehacer profesional. De las buenas practicas,
tanto de los profesionales como de los responsables de los equipos de trabajo, de-
pendera en buena medida el éxito o fracaso de la red de cuidados. Los distintos
estilos profesionales responden a distintos modelos de intervencion social. Un
claro modelo de cuidados en la linea preventiva y de la rehabilitacidn social, sus-
tentado en una sé6lida formacion profesional capacita a los profesionales para cre-
ar vinculos con la persona dependiente y su familia, en una relacién de ayuda,
superando los rigidos limites de la simple gestion de recursos. Se precisa, a su
vez, de un liderazgo basado en un sentido técnico de las funciones de coordina-
cién y direccidn.

Es imprescindible el crecimiento de la red de recursos. E1 SAAD es herede-
ro de una situacion de partida en los servicios sociales claramente deficitaria que
adquiere tintes dramaticos cuando se habla de la red de servicios sociales para
enfermos mentales.

3. LA PARTICULARIDAD DEL RECONOCIMIENTO
DE LA SITUACION DE DEPENDENCIA DEL ENFERMO MENTAL

La primera etapa del procedimiento es crucial puesto que su resultado garan-
tiza o no el derecho al acceso a los servicios del SAAD y determina la intensidad
de los cuidados, en base a la necesidad de atencion que se haya reconocido en la
persona que solicita ser valorada. Al igual que las necesidades de atencion cam-
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bian en funcidn de la evolucidn del estado de salud del interesado, la valoracion
sera periddica y a demanda, se establece asi el transito por los distintos grados
de dependencia.

Segun la LAAD, la autonomia trata de: «la capacidad de controlar, afrontar y
tomar, por propia iniciativa, decisiones personales acerca de como vivir de acuer-
do con las normas y preferencias propias, asi como de desarrollar las actividades
basicas de la vida diaria» (Ley 39/2006, art. 1,1).

Es sensible la eleccion del modelo de valoracién para calibrar el grado de au-
tonomia de la persona, puesto que de él depende la correcta resolucion del gra-
do de dependencia. Se ha establecido el Baremo de Valoracion de la Situacion de
Dependencia (BVD) aplicado por un equipo de profesionales cualificados y con
la formacion adecuada en el manejo del cuestionario. Con ¢l se valora la capaci-
dad de la persona para llevar a cabo por si misma las actividades basicas de la vi-
da diaria, asi como la necesidad de apoyo y supervision para su realizacion por
personas con discapacidad intelectual o con enfermedad mental, asi como en
aquellas otras situaciones en que las personas puedan tener afectada su capaci-
dad perceptivo-cognitiva.

La observacion directa del profesional que entrevista a la persona dependiente
en su propio domicilio habitual contextualiza los resultados del cuestionario. Tam-
bién se tiene en cuenta el informe de salud del dependiente aportado por la en-
fermera de enlace del centro de atencion primaria de salud. La aportacion de un
informe de salud mental para los casos de enfermedad mental es, por el momen-
to, de caracter voluntario, lo que en muchos casos dificulta su aportacion efecti-
va. El baremo contiene una tabla de grupos de edad que matiza los campos de es-
tudio en relacién a la misma.

También es importante en el proceso de valoracion la opinidn propia de la per-
sona sobre su dependencia. En los casos de enfermedad mental, el protocolo es-
tablece la necesidad de realizar la entrevista al interesado junto con la participa-
cion de una persona significativa de su entorno para complementar la informacion.

En los inicios, antes de su publicacion definitiva, el cuestionario estaba en-
focado hacia las personas mayores. Aportaciones decisivas del movimiento aso-
ciativo de familiares de enfermos mentales alent6 el debate sobre a quien se con-
sidera persona dependiente y obligd al consenso politico, lo que propici6 incluir
a personas con discapacidad en general y con enfermedad mental en particular,
ademas de ampliar la edad de las personas susceptibles de ser valoradas.

A diferencia de la discapacidad fisica, la discapacidad intelectual y mental
recae en las habilidades cognitivas y en el control de la propia vida del sujeto.
Por eso, una de las reivindicaciones del colectivo de representantes de enfermos
mentales era que el estudio de la dependencia no se fundamentara exclusivamente
en el concepto de independencia en el desempefio de las tareas cotidianas, ya que
este concepto esta relacionado con la discapacidad fisica. Se introdujo el con-
cepto de autodeterminacion, concepto que remite al ambito cognitivo y no de la
accion, y se incluyé en el baremo la cuestion de la discapacidad en la toma de de-
cisiones para determinar la autonomia de personas con discapacidad intelectual,
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mental y de aquellas otras situaciones en que las personas puedan tener afectada
su capacidad perceptivo-cognitiva, tales como la sordoceguera y el dafio cerebral.

Las preguntas son: ;este concepto de autodeterminacion da cuenta suficien-
te de la discapacidad que genera la enfermedad mental? ;no habria que intentar
ir mas alla de la discapacidad cognitiva en la definicién de la discapacidad men-
tal, completandola con aspectos del area relacional o de la comunicacion?

El baremo contempla un conjunto de actividades relacionadas con la movili-
dad fisica: «la capacidad para comer y beber, la regulacion de la miccidén/defe-
cacion, lavarse, otros cuidados corporales (otras partes del cuerpo que requieren
un cuidado mayor que lavarse y secarse como cortar las ufas), vestirse, el man-
tenimiento de la salud, las transferencias corporales, el desplazamiento dentro y
fuera del hogar y la realizacion de las tareas domésticas» (Baremo, Real Decre-
to 504, 2007). El concepto de autodeterminacion se recogio al incluir en el cues-
tionario los aspectos relacionados con la capacidad para la toma de decisiones,
solo en el caso de tratarse de una persona con discapacidad intelectual o enfer-
medad mental o con deficiencia en la capacidad perceptivo-cognitiva. Ademas,
se adapto el sistema de puntuacion aplicando en estos casos una tabla especifica
de pesos de las tareas, seleccionando como puntuacion final aquella que resulta-
ra mas beneficiosa para la persona valorada.

Las tareas que engloba la valoracion en la toma de decisiones estan orienta-
das a calibrar el grado de iniciativa de la persona dependiente, la comprension y
la coherencia en el desarrollo de las mismas «relativas a las actividades de auto-
cuidado, actividades de movilidad, tareas domésticas, interacciones interperso-
nales basicas y complejas, usar y gestionar el dinero, y el uso de servicios a dis-
posicion del publico» (Baremo, Real Decreto 504, 2007).

Es evidente que la formacion profesional de las personas valoradoras es de-
cisiva en el manejo del cuestionario, sobre todo en relacion a las actividades que
no se puedan medir con objetividad, especialmente ante la complejidad de la dis-
capacidad del enfermo mental.

Con el modelo actual, recae sobre el valorador un alto grado de exigencia, al
confiar en su capacidad de abstraccion para adecuar la simplicidad del cuestio-
nario con la observacion de una realidad casi siempre mucho mas compleja, co-
mo es la enfermedad mental. En su conocimiento o prejuicio de la enfermedad
mental y en la interpretacion personal radica gran parte del acierto o desacierto
de la valoracion de estos casos, asi como la precision en el grado de dependen-
cia reconocida.

Para paliar este exceso de responsabilidad y de interpretacidon personal, el
Consejo Territorial del SAAD publico recientemente una resolucién que aun no
ha dado tiempo a que pase a ser efectiva, en el que se establece el acuerdo para
introducir variaciones respecto a la composicion de los 6rganos de valoracion y
plantea «la incorporacion de equipos técnicos de evaluacion, asesoramiento y
control [...] definidos como equipo multiprofesional de caracter publico, encua-
drado en el modelo biopsicosocial» con las siguientes funciones: «colaborar y
asesorar en la elaboracion del Dictamen-propuesta de la situacion de dependen-
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cia. Asesorar a las personas valoradoras en los procesos y técnicas de valoracion,
asi como en la utilizacion del baremoy» (BOE n°® 62, Resoluciéon de 4/02/2010).

También se introducen modificaciones en cuanto a la cualificacion exigible
a las personas encargadas de la valoracion, incorporando cursos formativos es-
pecializados y sugiriendo, entre otros aspectos, conocimientos sobre los trastor-
nos mentales graves.

Asi mismo, se establece la necesidad de una coordinacion bajo «protocolo con
acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, incluyendo
en aquellos supuestos de enfermedad mental y otras patologias complejas en las
que el 6rgano de valoracion necesita del apoyo de la informacion de otras espe-
cialidades para poder emitir un dictamen objetivoy, el informe del especialista
«certificando el diagnostico y la situacion actual de la persona en relacion a la
enfermedad», (BOE n° 62, Resolucion de 4/02/ 2010) sefialando las alteraciones
del comportamiento o deterioro cognitivo e indicando si alguna patologia cursa
por brotes.

Sin embargo, se echa en falta un desarrollo més preciso del cuestionario en
aquellos aspectos que describen las dificultades para el manejo de las diferentes
areas de la vida personal y de la vida social del enfermo mental que, en definitiva,
se traducen en su particular forma de pérdida de autonomia. Convendria especifi-
car en los campos de las actividades basicas de la vida diaria dificultades como:

— En el comer o beber: el posible uso inapropiado o alterado (por exceso o
por defecto) de los alimentos, el posible miedo a ser envenenado con el
consiguiente recelo en la obtencion y preparacion de la comida...

— En el vestir: el uso inapropiado de la ropa, la acumulacion de determina-
dos objetos de calzado y ropa sin una logica aparente o la eliminacion in-
discriminada de objetos utiles, la dificultad en la gestion (orden y lim-
pieza) del vestuario...

— Las dificultades en las relaciones sociales: falta de red social o fragili-
dad de la red que lo sustenta, indicadores de aislamiento del grupo fami-
liar y del enfermo que acentian su discapacidad y propician la estigmati-
zacion social de ambos, aspectos relacionados con inadecuadas pautas de
relacion social, o la frecuencia en la interpretacion autoreferencial de las
relaciones personales, las teorias de conspiracion que distorsionan los vin-
culos afectivos...

Hay otras areas de la discapacidad por enfermedad mental que tampoco pue-
den ser valoradas con precision con el baremo actual:

— Funcionamiento cognitivo: dificultades en la percepcion de estimulos
del entorno, problemas de concentracion y de atencion.

— Grado de conciencia de enfermedad y aceptacion de cuidados: adhe-
rencia al tratamiento, vinculo con la persona asignada como cuidadora prin-
cipal y naturaleza de sus cuidados para la estabilidad de la enfermedad,
aceptacion/conflicto por parte del enfermo de los cuidados otorgados.
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— Dificultades de los cuidadores para el desarrollo de sus competencias
en el cuidado: por agotamiento y estrés, por situaciones de alta intensi-
dad emocional o por desconocimiento de la enfermedad, asi como carac-
teristicas significativas del entorno familiar.

4. CONSIDERACIONES PREVIAS A LA INTERVENCION SOCIAL
EN EL CAMPO DE LA ENFERMEDAD MENTAL

El camino que queda por hacer en la atencion al enfermo mental es atn bas-
to, aunque imprescindible para dar respuesta eficaz al propio mandato de la Ley:
el derecho a la autonomia y atencion a la dependencia de los enfermos mentales.

El tipo de discapacidad que genera la enfermedad mental, de dificil observa-
cidn directa y con una causa compleja, obliga a definir previamente qué enten-
demos por enfermo mental y desde qué concepto de cuidado se programan las ac-
tuaciones destinadas a atenderlo.

4.1. CONCEPTO SOCIOPOLITICO DE ENFERMEDAD MENTAL

La reforma psiquiatrica espafiola se inicia de la mano de la Ley General de
Sanidad de 1986 tras afios de reivindicaciones del movimiento antipsiquiatrico.
Se logra el cambio de modelo de atencion a los enfermos mentales al liberar a la
psiquiatria de la reclusion en los manicomios y de las dudosas précticas psiquia-
tricas. Se acaba con una atencidn médica en la que el enfermo no tenia ningtn
derecho civil en el contexto de la Espaiia totalitaria de la dictadura. La atencion
centralizada en el hospital psiquiatrico se sustituy6 por un modelo centrado en
los servicios comunitarios y una atencion médica integrada en la Red Nacional
de Salud.

La desinstitucionalizacidn de la psiquiatria abria las puertas al desarrollo de
alternativas de apoyo en la comunidad, en la linea de garantizar la continuidad de
los cuidados. Se afirma asi el concepto de abordaje multiprofesional: solo el tra-
tamiento psiquiatrico no es suficiente para tratar la salud mental. Se impone la
colaboracion en redes sociales y sanitarias para dar respuestas adecuadas.

Sin embargo, la pregunta que queda pendiente es ;quién atiende al enfermo
mental en la comunidad? La realidad demuestra que es la propia familia el prin-
cipal recurso de apoyo social y en muchas casos el unico.

El derecho a la atencion de la discapacidad para el desarrollo de la autonomia
personal se topa con el desconocimiento y los prejuicios de los profesionales y
de la poblacion en general. Pasar del concepto del «loco» al enfermo mental ha
sido un logro importante, pero tal vez quede un paso mas por avanzar: conside-
rar la enfermedad mental como un signo de la vulnerabilidad de la condicién hu-
mana a la que todos estamos expuestos. Y aceptar asi la irremediable necesidad
de aprender a convivir con ella, a entenderla y atenderla en el juego de las inter-
acciones sociales, con dignidad y respeto, para superar la institucionalizacion de
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la invisibilidad social del enfermo mental y su familia, que les condena al silen-
cio, al aislamiento y la soledad de la vida privada.

Tanto o mas incapacita la propia enfermedad mental como las consecuencias
de aislamiento y soledad que de ella se derivan, por razones no estrictamente de
la enfermedad. Soledad Murillo, en su articulo «La invisibilizacion del cuidado
en la familia y los sistemas sanitarios» (Murillo de la Vega, S., 2000) analiza la
degradacion social que supone enfermar, recoge la propuesta de Norbert Elias
(Elias, N., 1989) que afirma que todo ser humano vive inmerso en una red de re-
laciones, lo que le convierte en un ser interdependiente, pero la accion de que-
brar estos vinculos no esta a su alcance: éstos no han sido creados a su voluntad.
Vivir inserto en la sociedad es en primer lugar aceptar sus reglas de convivencia
en tanto que seres interdependientes que somos. Por tanto, la red social en la que
vivimos es tanto una red que nos capacita como sujetos y seres sociales, como
una red que nos coarta y nos limita. Especialmente en los instantes en que la red
se redefine y adquiere otro significado como sucede en el hecho de enfermar. La
red social y el sujeto se transforman por comportamientos ya estipulados de an-
temano: la movilizacidon familiar, la incorporacion de nuevos vinculos formales
de cuidadores, la hospitalizacion...

Murillo continua su analisis con la aportacién de Goffman que, en su obra
«Internadosy», describe «el proceso de despersonalizacion que siguen los pacientes
psiquiatricos en el mismo proceso de incorporacion al hospital, al prescindir de
suropay de sus enseres, nos ofrece unos procedimientos nada neutrales. En ellos
vemos como se verifica un profundo desprendimiento de si mismo, para trans-
formarse en un sujeto deficitario: en un paciente» (Murillo de la Vega, S., 2000).

La misma despersonalizacion sufre el enfermo mental cuando la relacion mé-
dico-paciente se establece exclusivamente atendiendo a los sintomas de la en-
fermedad para su clasificacion diagnodstica y tratamiento psicofarmacolédgico.
Queda anulada asi la identidad del sujeto, se ignora su momento actual y los acon-
tecimientos significativos desencadenantes de la crisis, se ignora su historia de
vida y sus vinculos afectivos, su forma diferenciada de estar en el mundo. La na-
rracidn de la tristeza, el miedo, los sentimientos y los hechos que generan el su-
frimiento en el enfermo, son traducidos rapidamente a la jerga médica de «esta-
do depresivo», «psicosis» o «pensamiento obsesivoy... Las vivencias del sujeto
se escuchan bajo la clave de los sintomas, todo redunda en la enfermedad. En el
ambito de las relaciones sociales, la debilidad del discurso del enfermo mental
lo posiciona siempre en el plano de la duda, de la pérdida de credibilidad y vali-
dez social. La existencia del enfermo se reduce a ser medicalizado o al control
de su estado, como tnico abordaje posible.

El estatus de enfermo mental se afiade a las consecuencias de la enfermedad
y es tan invalidante o mas que los propios sintomas de la enfermedad. Las ac-
ciones terapéuticas y de apoyo psicosocial encaminadas a potenciar la autonomia
y el autocuidado del enfermo mental son herramientas que posibilitan salir del
aislamiento y la estigmatizacion, para potenciar su identidad como persona y co-
mo ciudadano participe de la interaccion social.
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4.2. CONCEPTO DEL CUIDADO DEL ENFERMO MENTAL

El concepto de cuidados a personas dependientes encierra multitud de acep-
ciones y matices importantes de desentraflar para comprender su naturaleza y so-
bre ella disefiar los programas y servicios que mejor se adaptan a las necesida-
des. En un interesante articulo sobre «Los cuidados y las mujeres en las familias»,
Maria Teresa Martin Palomo recoge el analisis que diversos autores hacen en re-
lacion a los cuidados, entre ellos, Rachel Salazar «diferencia en la vida familiar
tres aspectos de los cuidados: los materiales, es decir aquellos relacionados con
la oferta y consumo de servicios dentro del hogar; los morales —disciplinarios,
socializacion de los menores, sentido del deber y de la responsabilidad (abnega-
cion, sacrificio)—; y los afectivos, donde se introduce la dimensién emocional
de las relaciones familiares (calidad humana, preocupacion por el otro, resenti-
miento, amor)» (Martin Palomo, M.T., 2008).

Los cuidados, en estas tres acepciones: aspectos materiales, afectivos y mo-
rales, pueden ser proporcionados por miembros de la familia y/o a cambio de una
remuneracion, dentro o fuera de los entornos familiares.

El aspecto material de los cuidados, por la objetividad y simplicidad del con-
cepto, es el de mas facil analisis y planificacion. Se mueve en el campo de la ac-
cion, es la version practica de las tareas: organizar la comida, dar de comer, ves-
tir, organizar actividades ocupacionales y de ocio y tiempo libre... El servicio de
ayuda a domicilio y los centros de caracter social se insertan en esta acepcion del
cuidado, aunque irremediablemente se realiza con una determinada preocupacion
por la persona dependiente, lo que implica aspectos emocionales del servicio.

La segunda acepcion es de mas dificil visualizacion, se centra en el aspecto
cognitivo de preocupacion y carifio con el que se realiza la accion, el cuidado co-
mo sentimiento. El cuidado es sobre todo una labor que depende de lo relacional
(dispensa atencion y preocupacion por la persona cuidada), tanto en los cuidados
formales como informales. Este es un concepto decisivo en la atencion formal al
enfermo mental. El éxito en el cuidado del enfermo mental radica en el aspecto
relacional de las emociones, aunque se esté hablando de la organizacién de las
tareas domésticas, por la propia naturaleza de su discapacidad.

De la mano de Gustavo Paolo Rossi, en su reflexion sobre los cuidados a en-
fermos mentales en lo cotidiano y en su domicilio o entornos fuera de las enti-
dades, podemos comprender por qué la discapacidad de este colectivo tiene so-
bre todo un caracter relacional y la importancia de acompaifarle en su vida
cotidiana. Con la enfermedad mental la subjetividad se desmorona sumiendo a la
persona que padece una crisis aguda en una «situacion similar a las situaciones
de catastrofe por sucesos externos como inundaciones, terrorismo, guerras» (Ros-
si, G.P., 2007). Las situaciones de crisis del enfermo mental las denomina Gus-
tavo Paolo Rossi «catastrofes subjetivas» que dafian la confianza vital del suje-
to. La enfermedad mental compromete la propia disposicion de la comunicacion
y de las relaciones sociales y afectivas. Desde esta perspectiva, cuidar es acom-
panar a la persona dependiente con una presencia cercana como la de un seme-
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jante, en la proximidad que el sujeto pueda aceptar. Se trabaja con el sufrimien-
to del alma, no fisico, proporcionando un relevo a la presencia familiar. El cam-
po de accion es el acompafiamiento en lo cotidiano que facilita la continuidad del
tratamiento terapéutico.

La atencidn al vinculo con el enfermo mental es el objeto en si del cuidado
formal, lo que posibilita la confianza necesaria e imprescindible para el desa-
rrollo del sujeto y permite avanzar en el desempefio de las tareas materiales que
le capaciten en el logro de su autonomia personal. «No se trata de curar a estos
sujetos, sino de restablecer su dignidad de persona y sus derechos como ciuda-
danos de vivir en comunidad, atendiendo a la rehabilitacion de las capacidades
perdidas en el proceso de enfermar-hospitalizacidon.» «La cronificacion es el de-
terioro como efecto del aislamiento, de la falta de estimulacion, de la margina-
cién manicomial» (Rossi, G.P., 2007).

En el aspecto afectivo cabe hablar también del cuidado al cuidador, tan im-
portante en el SAAD. Con la mirada vuelta hacia los cuidadores, se descubre la
sobrecarga emocional de las familias en la atencién al enfermo mental. En mu-
chos casos, la situacion de determinadas dependencias genera en el cuidador y
personas significativas de su entorno, fuertes sentimientos contradictorios y un
alto nivel de estrés. En un estudio socioldgico recogido en el libro de P. Boss «La
pérdida ambiguay, se analizan los sentimientos de los familiares de desapareci-
dos en guerras u otras situaciones similares y se identifican con los sentimientos
que sufren las familias de enfermos con demencias o con enfermedad mental. En
todos los casos, la persona ha desaparecido o fisicamente o en su integridad psi-
cologica, pero no del todo, puesto que no se puede confirmar su muerte o, en el
caso de la pérdida de sus facultades mentales, ha dejado de ser lo que era o po-
dria llegar a ser como sujeto, ha muerto gran parte de su psiquismo (mas ambi-
guo aun en la enfermedad mental que cursa con estados ciclicos de estabilidad y
crisis). Este tipo de duelos producen efectos devastadores en los sentimientos de
las personas significativas, peores que el de la muerte misma, por su dilatacion
en el tiempo. La muerte permite cerrar el sufrimiento una vez elaborado el due-
lo, pero en una pérdida ambigua no es posible, porque no existe un final tan con-
tundente como la muerte.

Ante estas situaciones se generan reacciones caracterizadas por: un alto nivel
de estrés continuado en el tiempo; sentimientos de irrealidad o negacion de los
hechos; rabia y enfado por la no definicion de la situacion; bloqueo de los afec-
tos y los vinculos existentes con anterioridad; miedos; deseos de muerte fisica de
la persona enferma con el correspondiente sentimiento de culpa; etc.

La tercera acepcion del concepto cuidado, la que responde a aspectos mora-
les y de responsabilidad, lo encuadra en el marco de la politica social y la «orga-
nizacion social del cuidado: como se reparten los cuidados entre el Estado, la fa-
milia, el mercado y la sociedad civil [...] El concepto de cuidado social trasciende
las dicotomias conceptuales de lo publico y lo privado, de lo profesional y lo pro-
fano, de lo asalariado y lo no asalariado. E Incorpora elementos personales, afec-
tivos, normativos y morales especificos» (Martin Palomo, M.T., 2008).
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5. LA PROBLEMATICA DEL PROGRAMA INDIVIDUAL
DE ATENCION A LA PERSONA DEPENDIENTE
CON ENFERMEDAD MENTAL

Cabe afirmar que, a la hora de decidir la modalidad de atenciéon adecuado al
enfermo mental dependiente con el PIA, nos topamos basicamente con tres de-
bilidades del sistema: el SAAD no hace una mencion explicita a los servicios es-
pecificos para enfermos mentales; los servicios que se ofrecen no responden su-
ficientemente a las necesidades particulares de este tipo de dependencia; y la red
de apoyo en la comunidad existente presenta deficiencias en concepto y calidad
para su incorporacion al sistema.

5.1. DIVERSIDAD DE SITUACIONES SOCIALES QUE ACOMPANAN
A LA ENFERMEDAD MENTAL

Tras el término de enfermedad mental se esconde no s6lo una variedad de
diagnoésticos que recorre un amplio espectro de la gravedad de los sintomas, si-
no también multitud de situaciones sociales que inciden de muy diversa forma en
la evolucion de la enfermedad:

— Vinculacidn a los servicios sanitarios.

— El momento del ciclo vital.

— Socializaciones secundarias: trabajo, asuncion del rol parental.
— Apoyos familiares.

— Momento de la enfermedad.

Respecto a la vinculacion a los servicios sanitarios, se puede matizar que exis-
ten enfermos con conciencia de su trastorno y de la necesidad de tratamiento te-
rapéutico y una situacion estable de su enfermedad, quiza sean las personas con
un perfil de mayor adecuacion a los servicios no residenciales del actual catalo-
go del SAAD. Pero un alto porcentaje de personas con trastorno mental grave, vi-
ve situaciones caracterizadas por frecuentes ingresos hospitalarios, o mantiene
un contacto débil o nulo con los dispositivos de salud. En definitiva, presentan
un estado inestable de la enfermedad y una baja adherencia al tratamiento. A es-
tos casos, se le suelen sumar un entorno familiar agotado por la intensidad del
estrés emocional. También se detectan otro grupo de enfermos mentales que no
han estado diagnosticados y que se encuentran abandonados a su propio desva-
limiento. Son personas que estan llegando a los Centros de Servicios Sociales,
de la mano de sus familiares, solicitando al SAAD una ayuda en los cuidados.

5.2. DEBILIDADES DE LA CARTERA DE SERVICIOS Y PRESTACIONES

El objetivo ultimo de la LAAD esta en no solo potenciar los centros, sino ge-
nerar una red sociosanitaria que permita a los beneficiarios no tener que aban-
donar su casa y su entorno mas inmediato. Para poder responder a la diversidad
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de situaciones, y desde la naturaleza de cuidado del enfermo mental antes des-
crita, es imprescindible incorporar a la cartera de servicios del SAAD nuevos dis-
positivos de apoyo psicosocial para el enfermo mental, antes del ingreso en re-
cursos de tipo residencial, ademas de potenciar estos ultimos.

En el analisis de los servicios disponibles en el sistema se pueden apreciar lu-
ces y sombras en su adecuacion a la problematica de los enfermos mentales.

5.2.1.  Elservicio de autonomia personal

Constituye una demanda historica del movimiento de vida independiente, sin
embargo se ha recogido en forma de prestacion econémica para la asistencia per-
sonal a las personas con gran dependencia, menores de 65 afios, al objeto de fa-
cilitar la integracién de la persona dependiente en actividades formativas y la-
borales. Es una prestacion pendiente atin de que se determine por via reglamentaria
el acceso a la misma.

5.2.2. Prestacion economica para el cuidado en el entorno familiar (PECEF)

En la actualidad, muchos de los Programas de Atencion Individual para en-
fermos mentales que se estan resolviendo son PECEF, recurso que la propia LAAD
considera de cardcter excepcional. La PECEEF, en caso de trastorno mental gra-
ve, sin necesidad de profundizar mucho, es evidente que no aporta cambios a la
situacion inicial del dependiente y del cuidador, sino més bien perpetua el status
quo. En muchas ocasiones, es el Ginico recurso posible, teniendo en cuenta la di-
ficultad de atencion de algunas personas dependientes con enfermedad mental
grave y los servicios inespecificos disponibles en el catdlogo actual del sistema.

5.2.3. Servicio de ayuda a domicilio

La LAAD establece que «el SAD lo constituyen un conjunto de actuaciones
llevadas a cabo en el domicilio de las personas en situacion de dependencia con
el fin de atender sus necesidades de la vida diaria, prestada por entidades o em-
presas acreditadas para esta funcion y distingue: 1) Servicios relacionados con
la atencion de las necesidades domésticas o del hogar: limpieza, lavado, cocina
y otros. 2) Servicios relacionados con la atencion personal, en la realizacién de
las actividades basicas de la vida diaria» (Ley 39/2006, art. 23).

El contenido principal de la ayuda a domicilio son las tareas del hogar, en un
75% de las horas, y las atenciones personales y la movilidad dentro y fuera del
hogar ocupan un 25% del tiempo; y s6lo de forma incipiente se proporciona apo-
yo psicosocial (Libro Blanco de la Dependencia: 2005).

La formacidn exigida para el perfil profesional de auxiliar de ayuda a domi-
cilio, hasta la actualidad, es heterogénea. Conviven titulaciones de formacion pro-
fesional, tipo auxiliar de clinica, con otras de formacidn ocupacional y, en algu-
nos casos, no se requiere ninguna formacidn especifica. Sin embargo, la normativa
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que regula este servicio para la LAAD obliga a la acreditacion de estos profe-
sionales, pretende alcanzar un cuerpo de conocimiento comun y con un nivel mi-
nimo de formacion tras un periodo de reciclaje.

No obstante, teniendo en cuenta el perfil profesional actual asi como la ca-
racterizacion que la propia experiencia ha destilado del servicio, cabe pensar que
para responder a otras funciones de rehabilitacion psicosocial, mas proximas a
la necesidad del enfermo mental, se precisa de la incorporacién de perfiles pro-
fesionales cualificados y de otro concepto de atencion domiciliaria. Se trataria
de perfiles del tipo: enfermeria, trabajador social, auxiliares de psiquiatria... y
con la supervision directa del psiquiatra.

El contexto de los Servicios Sociales de atencidn primaria, junto con el en-
cuadre de la intervencion basado en la relacion con el dependiente en el domici-
lio y en su entorno puede ser, por si solo, altamente terapéutico, sin pretender re-
alizar una intervencion terapéutica estrictamente hablando. Fuera del ambito
sanitario, aunque en estrecha coordinacion con él, este abordaje se centra en las
areas mas funcionales del enfermo mental, potenciando la capacitacion desde su
propia subjetividad, en un proceso de resocializacion que aporte herramientas pa-
ra responder a las demandas de la vida cotidiana, desde las particularidades que
el propio proceso personal requiera.

La atencidén domiciliaria es especialmente 1til en aquellos casos en los que hay
una enfermedad mental grave, baja o ninguna adherencia al tratamiento y difi-
cultad de vinculacion a la red de servicios sanitarios y sociales. Personas que no
suelen ser atendidas en los despachos de los centros de salud ni en los servicios
sociales y que, sin embargo, sus cuidadores han solicitado la entrada en el SAAD.

Gustavo Pablo Rossi denomina a este tipo de atencion domiciliaria «acom-
pafiamiento terapéutico» (Rossi, G.P., 2007). Segtin su propuesta, el objetivo es
acompaiar, que es lo mismo que cuidar y ofrecer una presencia cercana al en-
fermo ademas de un relevo a la persona cuidadora del dependiente. El campo de
accion es la capacitacion basica del enfermo para la organizacion diaria (com-
pras, tareas del hogar, arreglos domésticos, etc.) y ayudar en la continuidad de
los cuidados al enfermo: al acompafiar en el autocuidado, en la administracién
de la medicacién y en seguimiento terapéutico, al ejercer una funcién de con-
tencion del enfermo y la propia familia.

«Se trata de un interlocutor de lo cotidiano, en su practica, un interlocutor pa-
ra aquel a quien acompafia, a veces también para su familia. [...] Donde el lazo
social aparece en conflicto y donde la cronificacion fue dejando sus huellas o em-
pieza a inscribirlas, haciendo indispensable un trabajo en red que traspasa el con-
sultorio y el esquema institucional» (Rossi, G.P., 2007). Es una herramienta que
trata de encarar la enfermedad en el quehacer cotidiano, mediante el trabajo in-
terdisciplinario en red. También se puede insertar estos equipos de atencion es-
pecializada en el domicilio, en el trabajo con enfermos mentales que no se en-
cuentren en un periodo de crisis o desborde de la enfermedad, con la finalidad de
potenciar el lazo social o incentivar la reinsercion social, laboral, recreativa... «Es
un elemento privilegiado, entre otros recursos, para evitar la estigmatizacion so-
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cial, la segregacion y la cronificacion. [...] Trabajar para que el enfermo mental
contintie en su medio habitual y no pierda sus actividades y sus vinculos» (Ros-
si, G.P, 2007).

5.2.4. Centros de Unidad de Estancia Diurna (UED)

Servicio definido en la LAAD como «una atencion integral durante el perio-
do diurno a las personas en situacion de dependencia, con el objetivo de mejorar
o mantener el mejor nivel posible de autonomia personal y apoyar a las familias o
cuidadores. En particular, cubre, desde un enfoque biopsicosocial, las necesida-
des de asesoramiento, prevencion, rehabilitacion, orientacion para la promocion
de la autonomia, habilitacion o atencidn asistencial y personal» (Ley 39/2006, art.
24,1, 2). Latipologia de centros incluye: Centros de Dia para menores de 65 anos,
Centros de Dia para mayores, Centros de Dia de atencion especializada por la es-
pecificidad de los cuidados que ofrecen, y Centros de Noche, que se adecuaran a
las peculiaridades y edades de las personas en situacion de dependencia.

Las comunidades autdbnomas cuentan con una red muy dispar de servicios so-
ciales especializados en salud mental, tanto en su tipologia como en la calidad y
la titularidad de los mismos: desde la existencia de Centros de Rehabilitacion Psi-
cosocial integrados en los programas de atencidn social a personas con enfer-
medad mental grave del sistema de Servicios Sociales, pasando por centros so-
ciales de ocio y tiempo libre, hasta centros ocupacionales.

En Andalucia, se ha optado por desarrollar una red de programas de apoyo so-
cial integrada en el sector publico y gestionada mediante un organismo especifi-
co con figura juridica de fundacion: FAISEM (Fundacidén Andaluza para la Inte-
gracion Social del Enfermo Mental), de responsabilidad y con financiacion de la
Junta de Andalucia. La red incluye, en el Programa de fomento de las relaciones
sociales: centros sociales y clubes sociales para enfermos mentales (II Plan In-
tegral de Salud Mental de Andalucia, 2008-2012).

No obstante, estos centros no son UED y, por tanto, no estan inscritos como
tales en la red de Servicios Sociales ni pueden cumplir las funciones descritas en
la LAAD, lo que les invalida para ser incluidos en el SAAD.

5.2.5. Servicio de atencion residencial

La LAAD contempla la atencion residencial desde un enfoque biopsicosocial,
como un servicio de caracter personal y sanitario, y con una prevision temporal
o de larga estancia. La Ley contempla distintas modalidades de residencias se-
gun el tipo de dependencia. Y afiade que «el servicio de atencion residencial se-
ra prestado por las Administraciones Publicas en centros propios y concertados»
(Ley 39/2006, art. 25). Las residencias para mayores son igualmente un recurso
para enfermos mentales que no sufren grave alteracion de su conducta y son ma-
yores de 65 afios. Se atienden en psicogeriatricos aquellos otros casos que si tie-
nen graves problemas de conducta.
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Lared de alternativas residenciales comunitarias para enfermos mentales tam-
bién es diversa en titularidad y en numero de plazas disponibles en las distintas
comunidades autonomas. La tendencia es la de ofertar servicios residenciales en
la comunidad, tipo casas hogar, pisos supervisados, plazas supervisadas en pen-
siones y mini residencias.

En Andalucia, se ha incorporado al SAAD, la red de servicios residenciales
para enfermos mentales existente con anterioridad y manteniendo la normativa
anterior a la LAAD en cuanto a control de calidad y de funcionamiento (BOJA
102: 2000 Orden 28 julio de 2000).

En las propuestas de PIA de atencion residencial en personas con enferme-
dad mental se observa una tendencia a recurrir a los centros residenciales como
alternativa de atencion especifica al enfermo mental, ante la ausencia de otros
apoyos adaptados a la problematica dentro del SAAD. También cabe destacar el
envejecimiento de las familias que constituyen el soporte a estos enfermos y la
urgente necesidad de planificar suficientes recursos de alojamientos protegidos.

6. LA NECESIDAD DE UN MODELO DE APOYO PSICOSOCIAL
AL ENFERMO MENTAL EN EL SAAD

Tan importante es la cuestion econdmica del gasto publico en la creacion de
recursos comunitarios al enfermo mental y su familia, como la naturaleza de las
ayudas publicas para hacer frente a los cuidados para la autonomia de este colec-
tivo. El SAAD necesita completar el abanico de servicios especificos que deben
intervenir en la rehabilitacion psicosocial de las capacidades del enfermo mental.

El SAAD tiene ante si el reto y la oportunidad de definir y completar la red
de servicios comunitarios de atencion al enfermo mental, desde la estructura de
los servicios sociales, de tal forma que garantice la continuidad de cuidados, con
un minimo de calidad en todas las comunidades autonomas.

El Consejo Territorial del SAAD es el 6rgano a quién se le encomienda la fi-
jacion de criterios comunes de acreditacion de centros y planes de calidad del sis-
tema, asi como adoptar criterios comunes de evaluacion. Cabe esperar la asun-
cién de responsabilidad del Estado en alcanzar un consenso respecto al modelo
de apoyo psicosocial a la persona dependiente por enfermedad mental.

Son tareas pendientes: definir la red de servicios sociales especiales para enfer-
mos mentales incorporando nuevos servicios y especificando en que consiste la adap-
tacion de los ya existentes; establecer mecanismos de control de calidad mediante
un sistema de acreditacion de centros estandar; exigir un perfil profesional de los
cuidadores formales acorde con la complejidad de la enfermedad mental; y estable-
cer convenios de colaboracion entre la administracion de salud y la de Servicios So-
ciales que garanticen la coordinacion intersectorial. En definitiva, completar y do-
tar de nuevos contenidos al SAAD, ante la especificidad de la dependencia derivada
de la enfermedad mental, para hacer efectivo el derecho a ejercer la ciudadania de
toda persona dependiente, tal como se recoge en la propia Ley de dependencia.
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