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PALABRAS CLAVE: funcionamiento intelectual limite, trastorno de personalidad, red
especializada en salud mental, conflictos, problemas o dilemas éticos.

“No hay nada que divida tanto a los hombres como la
creencia absoluta de ser duefios de la verdad...y no hay
nada que los aproxime tanto como la noble tarea de
buscarla en comun”

Gaston Paris

1 INTRODUCCION

Existe socialmente una preocupacion creciente por las personas con
Funcionamiento Intelectual Limite (FIL) y trastorno de personalidad (TP)
que durante afos han sido “invisibles” y que exigen, desde los diferentes
modelos de atencion, una reflexion ética donde preservar sus derechos,
prioritariamente el de autonomia, y dar respuesta al conjunto de sus
necesidades con un trato humano y digno.

Sus especificidades clinicas y sociales nos obligan a tener en cuenta sus
planteamientos, quejas y solicitudes, los cuales no podemos ignorar
éticamente porque significaria no respetar sus capacidades, su
personalidad y sus derechos como cualquier ciudadano. Hacer el “bien”
es un planteamiento ético irrenunciable para los familiares y profesionales
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pero siempre siguiendo los planteamientos o valores de quien va a ser

beneficiado.

A diferencia de otros niveles de discapacidad de mayor afectacion, son
capaces de reclamar una asistencia justa y adecuada, un trato digno e
inmejorable, una defensa y proteccion de sus derechos y una escucha
activa de lo que dicen o no dicen verbalmente pero que expresan en las
diferentes formas que saben. Nosotros como profesionales en nuestro
guehacer diario no podemos ser sordos ni ciegos a esta realidad y
pretender no sentirnos cuestionados, interpelados e incluso en ocasiones
retados. No se muestran impasibles a las acciones de los otros y son
capaces de movilizar a grupos de iguales asumiendo un rol de liderazgo
para conseguir sus fines. Nos impulsan a un replanteamiento de nuestras
practicas profesionales, no sélo de como lo hacemos y porqué, sino si es
la mejor manera de cumplir con nuestra responsabilidad profesional
poniendo el maximo de medios personales y organizacionales que estén

a nuestro alcance para conseguir una calidad en la atencion.

Existen pocos estudios y poca bibliografia especifica que aborde desde
una perspectiva ética las dificultades en la atencion psicosocial de este
colectivo, tanto desde el ambito sanitario como social, y menos aun,
evidencia cientifica sobre la evaluacion de los planes asistenciales
integrales y/o de las funciones de los dispositivos. No existen estudios
especificos de contenido ético que aborden la comorbilidad de padecer
una discapacidad intelectual (DI) o algun tipo de trastorno mental (TM) en

una misma persona.

El interés por los problemas de salud mental en el colectivo de personas
con discapacidad intelectual es relativamente reciente porque hasta hace
poco se negaba la existencia de trastornos psiquiatricos en este colectivo,
de modo que aparecian distribuidos y atendidos por la red social y/o

sanitaria independientemente.
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Se asociaban determinados comportamientos propios de la DI y no tanto

como entidad nosoldgica que se configurara en un trastorno psiquiatrico.

Muchos de ellos han pasado antes por otros diagndsticos por la
interferencia de diferentes sintomas no facilmente evaluables por la
existencia de una DI.

El aumento de la demanda de asistencia en todos los servicios tanto
sanitarios como sociales es multifactorial y podria relacionarse no sélo
con la implantacion y desarrollo de nuevas redes, como la especializada
en salud mental para personas con discapacidad intelectual, sino con una
mayor concienciacion de la necesidad de acudir a pedir ayuda ante las
dificultades de convivencia por los problemas conductuales vy
psicosociales que presentan y que afectan significativamente a todas las

areas de la persona y de su entorno.

1.1 OBJETO DE LA INVESTIGACION

Este trabajo corresponde a una investigacion empirica con metodologia
cualitativa o fenomenoldgica sobre la descripcidén y analisis de un caso
concreto de experiencia directa que, a priori y en la observacion diaria,
parece tener muchos elementos en comudn con otros usuarios del mismo
perfil. Esto podria suponer que a pesar de ser un caso particular, singular,
y significativo de su complejidad y del enfrentamiento a tantos problemas
éticos, pudiera, si se profundizara, ser incluso representativo en algunos
aspectos. Sistematiza la practica hospitalaria desde una perspectiva
longitudinal en el proceso de la enfermedad. La aparicion de numerosas
situaciones durante su estancia exigié su abordaje, discusion y reflexién

ética en diferentes niveles (equipo, familia, organizacion).

Se trata de una mujer a la que llamaremos Elena, con diagnostico dual
(DI+TM) cuyo proyecto de ingreso en la Unidad de Hospitalizacion

Especializada se dirigia a que a la mejoria clinica recibiera el alta clinica a
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la comunidad y siguiera con su proyecto de vida de independizarse
formando un grupo familiar y manteniendo su actividad laboral.

A pesar de conseguirse la estabilidad clinica y la desaparicion de las
conductas de riesgo (consumo, ludopatia, delitos menores...) y ajustar su
funcionamiento social, la familia plantea su imposibilidad de apoyo a la
salida en las condiciones previstas, argumentando la necesidad de
preservar la salud mental del principal cuidador (la madre) y la estabilidad
familiar. Exigen sea derivada a otro servicio de la organizacion hasta que
exista mayor garantia de que pueda mantenerse integrada y vivir
“‘dignamente”. La respuesta de ella es la amenaza de suicidio que no se

descarta pudiera producirse tras conocerla bien.

1.2 METODOLOGIA

El contenido de este proyecto corresponde a la sistematizacion de una
practica de intervencion social en un equipo interdisciplinario de salud
mental. Las observaciones, los apuntes y la narrativa tanto de Elena como
del personal, se recogen a partir de las sucesivas entrevistas individuales
y familiares, de las reuniones de equipo y la convivencia con ella en la

unidad de hospitalizacion psiquiatrica especializada (UHEDI).

Se ha preservado en todo momento la confidencialidad del caso.

El eje metodoldgico seguido es:

» Descripcion de la historia patobiogréafica: Recoge aspectos
clinicos y sociales de manera relacionada y cronolégica.

» Descripcion de los valores y expectativas de las personas
implicadas (paciente, familia y profesionales). La narrativa de la
persona con FIL y de su familia, las emociones del equipo
tratante...

» Descripcion de los conflictos y/o problemas éticos aparecidos
en su historia patobiografica y desarrollo de los mas

relevantes.
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» Analisis y argumentacion de las acciones llevadas a cabo para
proteger los valores en conflicto durante su hospitalizacién
bajo el método de la deliberacion moral.

» Busqueda bibliografica y documental sobre la patologia dual
(DI+TM) con especificidad en el FIL y TP conjuntamente. Aunque a
nivel sintomatico y funcional se aprecia el tipo de TP que presenta
por llevarlo todo al extremo, creo que es mas adecuado no afinar
tanto para su enmarque ya que no es objeto de este trabajo tal

andlisis clinico.

Es conveniente subrayar que el nivel de conocimiento del caso por mi
parte, ha sido longitudinal y continuo por haber intervenido también
durante el tratamiento ambulatorio (previo a la hospitalizacion) y

corresponder a un tiempo de cerca de ocho afios de seguimiento.

1.3 OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

PRINCIPALES:

1. Mostrar el proceso de pensamiento reflexivo y de deliberacion ética
del equipo interdisciplinar de la UHEDI respecto a las necesidades
de atencion psicosocial de una chica con Funcionamiento
Intelectual limite y trastorno limite de personalidad hospitalizada.

2. Descripcion y analisis de los conflictos éticos surgidos en la
cotidianidad y las consecuentes acciones y toma de decisiones
realizadas. Se encuentran relacionadas con temas como la
autodeterminacioén, la voluntariedad del ingreso, la restriccion de la
libertad individual, la proteccién de la persona, la participacion en la
dinamica de la unidad, la amenaza explicita de suicidio, el derecho
al ejercicio de la sexualidad propia en el ambito hospitalario, el
manejo de la informacién sobre la salud, etc.

3. Plantear propuestas de mejora o recomendaciones dirigidas a

mejorar la calidad asistencial y profesional a este colectivo.
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SECUNDARIOS:

1. Ratificar que las personas con FIL y TLP con apoyos intensos,
continuados, eficaces y efectivos pueden lograr estar integrados
socialmente.

2. Confirmar que en los casos de mayor gravedad psicopatolégica el
ingreso de media estancia y el abordaje psicosocial interdisciplinar
es la Unica manera para poder intervenir sobre el conjunto de las
necesidades psicosociales, al permitir un mayor conocimiento de
su funcionamiento, valores y expectativas.

3. Envestir estos servicios como el espacio donde pueden recibir un
trato digno y humano, basado en el respeto a sus particularidades,
y un lugar de identificacion, de reconocimiento por terceros
(iguales, profesionales, sociedad), de consideracibn como
personas, de escucha y atencion a cuanto puedan o no decir, de
acogida y acompanamiento en los malos momentos...

4. Evaluar el grado de responsabilidad ética asumido por parte del
equipo tratante durante el tratamiento respecto a la recuperacion,
mejora 0 empeoramiento de su funcionamiento social, su proyecto
de rehabilitaciébn psicosocial y sobre la toma de decisiones
cotidianas.

1.4 CONTEXTO

El estudio del caso se centra principalmente durante su estancia en la
Unidad de Hospitalizacion psiquiatrica donde permanecié un par de afios

(tiempo limite para permanecer y producirse la mejoria clinica).

La creacion de la Red Especializada en Salud Mental para personas con
Discapacidad Intelectual se remonta a finales del 2002 con la puesta en
marcha de un servicio de tratamiento ambulatorio y meses mas tarde de
la unidad de hospitalizacién psiquiatrica especializada como recurso

sociosanitario de media estancia.

10
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En los aflos 90 se crearon los primeros recursos de esta red con las
residencias especializadas para personas con discapacidad intelectual
ligera 0 moderada y trastorno psiquiatrico y/o de conducta (patologia
dual). Estos dos ultimos recursos van dirigidos exclusivamente para

personas adultas.

El ingreso hospitalario se produce siempre de manera programada y
voluntaria. Suele tratarse de casos de evolucion torpida, donde resulta
insuficiente el tratamiento ambulatorio por problemas en la adhesion al
tratamiento y se valora la necesidad de ingreso de media estancia por los
problemas sociales asociados a la clinica que presenta y las dificultades
de contencion en el entorno familiar y comunitario. La unidad es pequefia
con una capacidad de 17 plazas, mixta y de media estancia (de seis
meses a dos aflos como maximo) y cuenta con profesionales con largos
afios de experiencia. ElI nivel de atencion prestado durante la
hospitalizacion es intenso/constante por ser una unidad especializada
para casos de gravedad psicopatoldgica, cuya organizacion vy
planificacion del modelo de atencién se concreta en grandes ratios de
personal inusuales en otros tipos de hospitalizacién y planes de atencion
individualizados y consensuados entre profesionales, familiares vy

usuarios.

En general, los objetivos de un ingreso se enmarcan en una atencion
integral e integradora centrada en la persona y de trabajo en red para:

» Contrastar o ratificar el diagndstico ambulatorio

» Consensuar un plan de adherencia al tratamiento

» Evaluar el funcionamiento psicosocial y sociolaboral

» Adiestrar a la persona en las estrategias de afrontamiento y

resolucion de problemas

v

Abordaje familiar desde la perspectiva psicoeducativa y el apoyo
» Instaurar o ajustar el tratamiento psicofarmacol6gico prescrito
ambulatoriamente en unas condiciones de de mayor control médico

(seguimiento permanente).

11
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Para el equipo interdisciplinar, la atencién a estas personas es un reto ya
que no han tenido oportunidad de tener ingresos hospitalarios de este
perfil que hasta entonces, se dirigian a la red de salud mental. La
experiencia profesional era con el colectivo de personas con DI de mayor
afectacion y en su mayoria sin acceso a la palabra en régimen
residencial. Esto ha supuesto acuciar la escucha de lo expresado
verbalmente por la persona atendida donde han aparecido explicitamente
aspectos relacionados con el trato, con los derechos como ciudadanos y
como pacientes, con el reclamo de ser informados directamente, de
participar activamente en la toma de decisiones sobre su propia vida
(autodeterminarse) o de expresar su insatisfaccion con la atencion
prestada.

Ha supuesto una experiencia gratamente satisfactoria, con una etapa
inicial de carga, de desconcierto y de descontrol que se ha convertido en
una oportunidad para ajustar nuestras acciones profesionales a las
necesidades de ellos y de sus familias.

También existe poca experiencia en este perfil de personas (FIL+TLP) en
otros dmbitos como el educativo y legal donde existe una gran confusion
sobre su nivel de capacidad, competencia y toma de decisiones.

Todo esto ha potenciado tomar conciencia de nuestras limitaciones e
intentar encontrar alternativas para dar respuesta a las reivindicaciones
sobre sus derechos, sus estilos de vida y su exigencia a poder decidir por

si mismos (autodeterminacion).

Los datos recogidos sobre la poblacion ingresada desde mayo del 2003
son ilustrativos de la incidencia de este perfil en esta Unidad:
» EIl 29,8% de las personas hospitalizadas desde mayo de 2003 son
personas con funcionamiento intelectual limite o inteligencia limite.
» De éstas, el 78,2% presentan como segundo diagnéstico algun tipo
de trastorno de personalidad. Siendo el trastorno de personalidad
limite el que destaca en un 38,8% frente a otros tipos de trastorno

de personalidad.

12
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La hospitalizacién puede tener como objetivo la realizacion o ratificacion
del diagndstico psiquiatrico. Se ha objetivado que los sintomas de la
enfermedad mental pueden estar ensombrecidos por la Dl y atribuirse a la
propia discapacidad cosa que confunde el diagnéstico final. No obstante,
hay que remarcar que desde la perspectiva ética no nos interesa la

“etiqueta diagnostica” sino la persona.

Algunos autores apuntan que ciertos elementos pueden haber contribuido
a dificultar el diagnéstico generando que algunos durante afios circularan
por diferentes profesionales y servicios con escasas mejoras en su
funcionamiento social. Dichos elementos son: (Aguilera Ines, 2003)

» Enmascaramiento psicosocial. Se refiere a la presentacion
particular y diferente de los sintomas psiquiatricos.

» Distorsion intelectual. La persona tiene mayores dificultades
para comunicar su estado de sensaciones internas debido a su
Dl y a la expresion verbal deficitaria.

» Desintegracion cognitiva. Es el umbral inferior en personas con
DI, para que la ansiedad llegue a ser irresistible y actie como
desorganizadora de la funcion cognitiva.

» Problemas conductuales. Se refiere a la presencia de una serie
de alteraciones comportamentales caracteristicas de las
personas con DI que se diferencian del diagnostico psiquiatrico
tipificado ya que cumple otras funciones:

o Control social y del entorno

o Comunicacion

o Modulacion del malestar fisico

o Modulacién del malestar emocional

o Diagnosticar patrones sintomatologicos

o Diagnosticar cambios de comportamiento

o Admitir las limitaciones de los conocimientos

13
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El colectivo de personas con discapacidad intelectual con CI alto o
también llamadas con inteligencia limite o con funcionamiento intelectual
limite (FIL) son aquellas que presentan un Cociente Intelectual (CI)
superior a 70.

Esto significa que, a no ser que existan graves alteraciones en su
funcionamiento social, no necesariamente precisan seguir tratamiento
psiquiatrico.

Cuando presentan algun trastorno psiquiatrico como el trastorno de
personalidad (TP) sus déficits cognitivos influyen a la hora de la
evaluacion, tratamiento y proyecto de rehabilitacion. Resulta mas dificil
aceptar la enfermedad, medicarse 0 mantenerse en los entornos
(laborales, familiares y sociales) asi como incorporar estrategias de
afrontamiento.

La préctica clinica y psicosocial demuestra que el TP en la poblacion
general es uno de los problemas de salud mental donde resulta mas dificil
obtener resultados al tratamiento psicoterapéutico, psicofarmacoldgico y
psicosocial. Su pronéstico suele mejorar con la edad y exige muchos
apoyos a lo largo de su vida.

Si, ademas, presentan DI el apoyo se convierte en un acompafiamiento
practicamente permanente que debe estar también en el itinerario
asistencial, donde se produzcan pocos cambios de referentes y donde se
disponga de tiempo y recursos para responder a las necesidades de
estos.

Las personas con CIl alto o FIL han sido objeto de debate a nivel del
ambito sanitario, social, juridico y ético por varios aspectos:
» Por su uso terminolégico para referirlos (bordelines, inteligencia
limite, fronterizos, limites...), términos que incluyen una gran carga
estigmatizadora y preconcebida. Sus antecedentes eran los de

“idiotas, mentalmente impedidos...”

14
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» Por su inclusion, definicion y clasificacion en el dmbito de la
discapacidad desde el modelo social o su inclusion en el &mbito de

la salud mental como cualquier otra psicopatologia.

» Por la valoracion de sus necesidades psicosociales y sanitarias a
nivel personal y familiar, ya que no encuentran un modelo de

atencién valido en criterios de eficacia y eficiencia.

» Por su proceso y posibilidades de inclusibn social por las
condiciones especificas que se dan en su proceso de integracion

social y normalizacion.

» Por sus dudas respecto a sus niveles de competencia, capacidad,

vulnerabilidad, proteccion, etc.

En ocasiones, son confundidos con otros colectivos transgresores de
normas o que presentan problemas de adaptabilidad social como el de las
personas que delinquen.

Esto genera el estereotipo de que se trata de un colectivo que nunca llega
a adquirir un funcionamiento social 6ptimo y que no tienen cabida en
ningun sitio. Existe poca evidencia cientifica internacional sobre el FIL

aunque si un interés de profundizar en ello.

Ha sido un camino dificil y empinado para todos, donde no podemos
obviar el sufrimiento de la paciente y su familia durante estos afios.
Hemos tenido que abordar y gestionar las emociones surgidas ante el
“fracaso” del Proyecto Terapéutico en y con la paciente, su familia y el
equipo.

Hemos flagueado pero no hemos abandonado nunca, la lucha ha sido
compartida y ha significado el acompafiamiento sincero y honesto en este
largo recorrido, la aceptacion de las limitaciones existentes y la
responsabilidad y exigencia de seguir aprendiendo para ofrecer una

calidad ética en la atencién prestada.

15
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1.5 EPIDEMIOLOGIA

Golberg y cols. confirman una alta prevalencia de trastornos de
personalidad a lo largo de todo el espectro intelectual, que altera
gravemente el funcionamiento diario de estos pacientes. Aportan cifras
gue oscilan entre el 22% y el 27% mientras que la tasa de poblacion

general se sitta entre el 10-13%. (Aguilera Ines, 2003)

Existe una falta de consenso en la nomenclatura de trastornos de
personalidad o de grupos de trastorno de personalidad y una escasez de
instrumentos estandarizados para la evaluacion de estos trastornos en

poblacién con discapacidad intelectual.

En la DI, la evaluacion de estos trastornos se ve complicada por la
dificultad para evaluar los patrones de afrontamiento con respecto a la
norma y de evaluar la relacion del patrén de comportamiento del sujeto

con otros aspectos de su personalidad.

A continuacion se adjunta una pequeiia referencia al objeto de diferenciar

la DI del TM que da lugar en estos niveles a mucha confusion:

El Funcionamiento Intelectual Limite o Inteligencia Limite (FIL) es un
problema que afecta como minimo a un 3% de la poblacion (al menos
1.350.000 personas en Espafa) y que impide en muchos casos alcanzar

un funcionamiento adecuado en el entorno ambiental de la persona.

Se caracteriza por disfunciones cognitivas diversas que se asocian a un
Cociente intelectual (Cl) entre 71 y 85 y que determinan un déficit en el
funcionamiento de la persona, tanto en cuanto a restriccion de sus

actividades como a limitarle su participacion social.

No se le considera ni sindrome, ni trastorno, ni enfermedad. Se defiende

gque es una agrupaciéon heterogénea de sindromes, trastornos o
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enfermedades especificas del neurodesarrollo y posiblemente de
variaciones extremas de la normalidad, cuya caracteristica comun es la

limitacion funcional secundaria a la capacidad intelectual.

Los déficits cognitivos que subyacen a la valoracion global del Cl son
heterogéneos, por lo que la valoracion cognitiva de las personas con FIL
no deberia quedar limitada a la medicion del Cl sino que debe incluir

distintos aspectos del funcionamiento escolar, laboral y social.

También hay que tener en cuenta que hay personas de este grupo que no
tienen limitaciones en la actividad ni restricciones, por lo que esto exige
qgue se valore especificamente las capacidades y funcionamiento de la

persona.

En relacion a los problemas de salud mental, son mas frecuentes que en
la poblacion general, por lo que es necesaria una deteccion precoz, una
evaluacion psicopatologica especifica que incorpore el perfil cognitivo y el
de su funcionamiento social. Puede ocurrir que en algunos casos precisen

apoyos y una atencion especifica en salud.

Su evaluacién es compleja por involucrar diferentes disciplinas y campos
del conocimiento y ciencias de la salud que le dan un sentido
terminolégico diferente.

También desde el punto de vista ontolégico, el FIL se relaciona
directamente con el concepto de discapacidad intelectual, que a su vez
presenta enormes dificultades terminolégicas que obliga a la revision de la

clasificacion y uso de términos pero que a nivel internacional no se da.

El Trastorno limite de Personalidad (TLP) es una entidad diagndstica
relativamente nueva, su incorporacion a la nosologia y nosografia
psiquiatrica se produce en 1980 con la aparicion del DSM-III, por lo que
se cuestiona el motivo de su falta de reconocimiento anterior y si en

realidad, se trata de una enfermedad de nuestro tiempo (somogénesis) o
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una nueva representacion de la psicopatologia, como herencia de la
neurosis del s.XIX y mitad del s.XX. (Aguilera Ines, 2003)

También se ha confundido con otros cuadros clinicos al haber inexistencia
de sintomas patognomaonicos.

Durante mucho tiempo ha sido y sigue siendo el cajon de sastre para
aquellos cuadros clinicos que no se adscriben a otras categorias
diagnosticas. De alli también que se le describiera como una organizacion
bordeline de la personalidad por las caracteristicas descriptivas y

empiricas del sindrome.

Su complejidad a la hora de diagnosticar también se relaciona con las
dificultades clinicas de realizar un diagnostico longitudinal, su compleja
comorbilidad y la escasez de instrumentos existentes.

En el DSM IV se define el trastorno de personalidad como “un patrén
permanente e inflexible de experiencia interna y de comportamiento que
se aparta acusadamente de las expectativas de la cultura del sujeto, tiene
su inicio en la adolescencia o principios de la edad adulta, es estable a lo
largo del tiempo y comporta malestar o perjuicios para el sujeto”.

Los sintomas son aloplasticos (capaces de alterar y adaptarse al

ambiente externo) y egosinténicos.

Criterios de diagnadstico:

A. patrén permanente de experiencia interna y de comportamiento
gue se aparta acusadamente de las expectativas de la cultura del
sujeto. Este patrén se manifiesta en dos (0 mas) de las areas
siguientes:

1) cognicion (formas de percibir e interpretarse a uno mismo, a los
demas y a los acontecimientos)

2) afectividad (la gama, intensidad, labilidad y adecuacion de la
respuesta emocional)

3) actividad interpersonal

4) control de los impulsos.
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Este patrén persistente es inflexible y se extiende a una amplia
gama de situaciones personales y sociales.

Este patron persistente provoca malestar clinicamente significativo
o deterioro social, laboral o de otras areas importantes de la
actividad del individuo.

El patron es estable y de larga duracion, y su inicio se remonta al
menos a la adolescencia o al principio de la vida adulta.

El patron persistente no es atribuible a una manifestacion o una
consecuencia de otro trastorno mental.

El patron persistente no es debido a los efectos fisiolégicos
directos de una sustancia (droga, medicamento...) ni a una

enfermedad médica (traumatismo craneal...).

En el CIE 10 se define el trastorno de personalidad como “graves

perturbaciones de la personalidad y de la conducta que representan

pronunciadas desviaciones de los patrones culturales normales”.

Las pautas de diagnéstico son:

Perturbacion de larga duracién en varias areas de funcionamiento,
Conducta desadaptativa generalizada

Inicio en infancia o adolescencia

Considerable malestar personal

Problemas en el trabajo o conducta social, en general y no

siempre.

2 HISTORIA PATOBIOGRAFICA

Elena procede de un embarazo adolescente. Es la mayor de cinco

hermanas. Su madre, Rosa, es la pequefia de diez hermanos de una

familia con un nivel socioecondmico bajo.

La madre relata que tuvo un embarazo y parto sin problemas (hoy estaria

contemplado como de riesgo).
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Ambos padres procedian de familias con diferentes probleméticas
sociales (monoparentalidad, falta de cohesion familiar, inestabilidad

econdmica, cambios frecuentes de residencia...).
2.1 INFANCIA Y NINEZ

En su primera infancia convive con los padres y el abuelo paterno que los
acoge temporalmente ante el desentendimiento de la abuela materna. No

existe mas apoyo hacia la crianza de ésta.

A los 3 afios acude a la guarderia. Durante esa época estuvo varias
veces hospitalizada por posibles crisis comiciales que no llegaron a
aclararse y que no se han conocido posteriormente.

La madre recuerda que fueron afios duros y después de tener dos hijas
mas, decide separarse ante los problemas con el alcohol y las drogas del
marido.

Recuerda que Elena era lenta en los aprendizajes. Cada hito evolutivo era
una pelea para que consiguiera aprenderlo y asimilarlo. Caracter tozudo y

rigido.

A los 5 afios se separan los padres de comun acuerdo. La madre ostenta
la guardia y custodia y la patria potestad es compartida. Al mismo tiempo,
la madre inicia una relacion estable que inicialmente Elena no acepta y
que conlleva multiples incidentes de conductas desafiantes y agresivas
hacia el nuevo compafiero, que consisten en fugas del domicilio, peleas y

conflictos continuos.

A los 6 afios empieza la primaria en escuela ordinaria, donde presenta
problemas de adaptacion, por lo que pasa a Escuela de Educacion
Especial (CEE) hasta los 16 afios. Consigue aprender conocimientos

basicos de lecto-escritura y calculo.
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Con 8/9 afios se produce un incidente fortuito en el que Elena jugando
con un mechero, prende fuego al coche de una nifiera que las cuidaba
ocasionalmente. Elena refiere al respecto “no me gustaba la nifiera y le
prendi fuego a su coche”.

Coincide el final de esta etapa evolutiva con el nacimiento de dos

hermanastras de la nueva relacion conyugal.

2.2 ADOLESCENCIA

Los primeros afios se sucederan con los problemas de convivencia
habituales por la etapa evolutiva y su personalidad. La pareja decide

casarse y formalizar su situacion.

Su nivel de aprovechamiento escolar es escaso, llegando a adquirir sélo
conocimientos de lectoescritura y escasamente de calculo numérico y
matematico. A su finalizacion, con 16 afios, pasa a permanecer en casa
sin ninguna ocupacién durante 2 afios donde van apareciendo conductas
parasuicidas que, mas tarde se transformaran en un intento de suicidio.
Su insercién laboral en entorno protegido (Centro Especial de Trabajo),
antes de la mayoria de edad, se dirige principalmente a mantener una
ocupacion y obligaciones donde pudiera sentirse util y reconocida y frenar
la aparicién de estas conductas. No resulta facil.

A los 17 afios, sus conductas disruptivas, desafiantes y oposicionistas se
agravan: Se producen fugas continuas del domicilio, frecuentacion de
entornos marginales y conductas de alto riesgo (consumo y trafico de
drogas, abandono total de los habitos de autocuidado e higiene,

ludopatia, delitos menores...).

La convivencia alternada con ambos padres no facilita la contencién de
dichas conductas y si la existencia de factores de riesgo que la exponen

innecesariamente.
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Con el padre: participaba de entornos de consumo Yy tréfico de drogas. La
familia no la protegia de ninguna manera por lo que se familiarizé con
dichas substancias normalizando su consumo y produciéndose una
escalada y minimizacion del mismo aln sin contar con recursos
economicos. Ella describe este inicio en el consumo refiriendo que: “le
liaba los porros a mi padre” o “me tomé mi primer acido con mi padre”. Lo
culpabiliza de este periodo de mayor agresividad y rebeldia: “me llenaba
la cabeza de ideas malas hacia mi madre”.

Con la madre: Se muestra siempre provocadora, desafiante y genera
continuamente enfrentamientos entre los padres, chantajea directamente
a la madre y la culpabiliza de la separacién y de la vida que lleva.

La verbalizacion por parte de Elena a la madre de una posible violacion,
estando con el padre hace semanas determina que la madre angustiada y
totalmente desbordada reconozca sus dificultades para ayudar y atender
adecuadamente a su hija como ella necesita y acuda a infancia refiriendo
la imposibilidad de “cuidar y protegerla” bien y “sacarla de la calle”. No

pudo confirmarse la veracidad de los hechos.

Es internada en un centro residencial de accién educativa (CRAE) por
pocos meses hasta la mayoria de edad. Las fugas del centro son
habituales. Ella habla de esto en términos de que “no acabo de entender
bien qué sucedid, pero no le guardo rencor a mi madre porque reconozco
gue estaba muy descontrolada y muy influenciada por mi padre. Lo tenia

en un pedestal, y me creia todo lo que me decia”.
2.3 ADULTEZ

A los 18 afos, y ante la situacion anteriormente descrita y la inminente
alta al domicilio familiar, la madre vuelve a exigir una respuesta a la
situacion y se gestiona el ingreso por autorizacion judicial en una
residencia especializada para personas con discapacidad intelectual y

trastornos psiquiatricos y/o de conducta.
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El objetivo marcado se concreta en:
» Evaluacion de la personalidad y la situacion socio familiar
» Mejorar las relaciones interpersonales y contactos sociales
» Contener los episodios agresivos y aprendizaje de estrategias de

afrontamiento y resolucion de problemas.

A los 20 afos recibe el alta de la residencia especializada al domicilio
materno con inicio de tratamiento psiquiatrico ambulatorio donde recibe
soporte psicologico y orientacién sociolaboral. No precisa tratamiento
psicofarmacolégico.

Se consigue un alejamiento de los ambientes marginales y de las drogas,

y se introduce en tareas de voluntariado y de formacion de adultos.

Es el primer momento en que ella recibe tratamiento psiquiatrico y se
requiere la implicaciébn familiar. Se le diagnostica de discapacidad
intelectual leve y depresion moderada, y se pauta tratamiento
psicofarmacoldgico que la paciente abandona al conseguir mejoria. Es
dada de alta médica por abandono (deja de acudir a las visitas
programadas).

Este periodo destaca por su actitud promiscua. Ante la confirmacién de un
embarazo no buscado, la madre decide unilateralmente acudir a
planificacion familiar donde se le practica un aborto y se le implanta un
DIU. Elena no es informada en ningin momento por parte de la familia ni

del médico que la atiende (actitud paternalista no justificada).

A los 22 afios reinicia tratamiento psiquiatrico ambulatorio tras el alta de
la unidad de agudos por el agravamiento de las alteraciones
conductuales, (incidente con agresividad fisica hacia la pareja de la madre
e incapacidad familiar para el manejo y contencion con el consiguiente
riesgo de dafos a terceros).

Se pauta tratamiento psicofarmacolégico que Elena acepta con dificultad,
emitiéndose el diagndstico de discapacidad intelectual leve y trastorno

de conducta infrasocializada.
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La paciente se vincula de forma correcta al servicio ambulatorio
comunitario, toma regularmente el tratamiento y ocasionalmente se
producen algunos acontecimientos de descontrol que son abordados en
psicoterapia individual, responsabilizando a la paciente y estableciendo

pautas claras y limites precisos.

A los 23 afnos, se le propone derivacion a la red especializada en salud
mental para personas con DI. Permanece estable clinicamente, con buen
control de los impulsos, eutimica y sintonica y sigue trabajando en el CET.
Las relaciones familiares estdn normalizadas pero la contencién desde el
ambito familiar y laboral no siempre es suficiente.

El abordaje se centra en tratar las dificultades relacionadas con el control
de impulsos y la inestabilidad emocional que hace que, ante situaciones
de estrés, reaccione de forma impulsiva y con animo ansioso-depresivo.
En las primeras semanas aparecen claramente sus resistencias ante la
derivacién y el riesgo a un nuevo abandono.

Los motivos relacionados se concretan en:

» El no haberles ofertado la eleccion de dénde seguir acudiendo a
tratamiento con una buena informacion y con tiempo para tomar la
decision mas acertada de manera libre (como se viene haciendo en
el resto del sistema sanitario).

La impresion es que, a pesar de las resistencias expresadas, han
convencido a Elena y a su familia.

» La ruptura “forzosa” de la relacidon terapéutica con el profesional y
servicio de referencia mantenido durante afios. Esto supone:

e El sentimiento de que no importa a nadie, ni tan siquiera al
profesional con el que ya tenian establecida la confianza.

e El riesgo se encuentra en las dificultades para desvincularse
y volverse a vincular, que supone el riesgo de que sufra una
descompensacion psiquiatrica o abandone el tratamiento.

e EI sentimiento de rechazo y de ser nuevamente

estigmatizados socialmente: “no solo estoy loco, sino que
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encima soy tonto...y como se han cansado de mi y no les
intereso me mandan a la calle”.

e Una oportunidad para establecer un nuevo proyecto
individual de rehabilitacién (PIR) con su participacion activa.

Las dudas éticas que nos aparecen inicialmente en el equipo se centran
en:

» ¢Es licito incluirla en este contexto tan especializado para
personas con DI apoyandose exclusivamente en sus
discapacidades frente a sus capacidades? ¢(No es privarle de
oportunidades a las que podria acceder?

» ¢Cudles son los beneficios/riesgos a los que nos afrontamos para
intentar ofrecerle una atencion integral e integradora?

» ¢Existen otros intereses ante estos casos que son dificiles y
suponen un agotamiento de los profesionales?

» ¢Es justo que una vez se han creado recursos nuevos para
personas con TM, se vete su acceso por el hecho de presentar DI?
(justicia distributiva). ¢ Esta sufriendo una discriminacion positiva la

cual resulta invisible?

Coincide en el momento de la derivacion, las dudas sobre su propia
identidad sexual que le generan mucha angustia y confusion y que mas
tarde, acabara reafirmandose en su condicién de homosexualidad. Llega
incluso a solicitarme informacién sobre los tramites a llevar a cabo para

someterse a una operacion de cambio de sexo.

De los 23 hasta los 26 afios se produce una importante mejoria clinica
gue acaba con el alta médica. En este periodo consigue mantener su
actividad laboral, sacarse el carnet de conducir y comprar un coche,
desvincularse progresivamente de los ambientes marginales y poder
convivir con la madre, su padrastro y sus hermanas. Consume
habitualmente cannabis cuyo consumo ha normalizado y es aceptado por

todo su entorno familiar, laboral y social ya que no es de abuso.
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En su discurso aparecen manifestaciones de rechazo a la discapacidad y
su deseo de ser “normal” y “ciudadana de pleno derecho”. Esto le supone
frustraciones por el desajuste que en ocasiones se evidencia entre sus
planes y expectativas frente a lo que la cotidianidad le ofrecia en funcién

de sus capacidades.

Reinicia tratamiento ambulatorio por presentar cuadro clinico de
caracteristicas psicoticas, con bloqueos del pensamiento, soliloquios,
inquietud, ideas de autorreferencia, insomnio, etc....Se sospecha, y ella lo
confirma después, que el desencadenante fue el consumo de algun toxico
gue no se pudo determinar.

A pesar de la intervencién con farmacos, no se consigue la mejoria
sintomética deseable y se hace preciso un ingreso en agudos. Poco a
poco los sintomas psicéticos ceden y empieza a emerger clinica
depresiva, que también requiere nuevo ajuste de medicacion. Esto es
posible por la adhesion al tratamiento que presenta inicialmente.

La vivencia de Elena respecto al ingreso y la necesidad de tratamiento
farmacoldgico continuado han sido siempre muy negativa y punto de
conflicto en la relaciéon terapéutica. Supone la desconfianza hacia parte
del profesional del equipo y el riesgo de la desvinculacion del servicio.

A pesar del ingreso en agudos no se consigue el nivel previo de
funcionamiento y Elena se percata mostrandose especialmente confusa.
Tras un periodo de cierta mejoria decide alargar la baja laboral
argumentando “sacarle rentabilidad a su dolencia” por la falta de
valoracion de sus capacidades: “No volveré hasta que no me hagan
monitora”. Su posterior incorporacién laboral se caracteriza por
acentuarse su falta de implicacién, bajas laborales injustificadas,
demandas de anticipos econdmicos, exhibicionismo en la calle para
provocar al monitor y generar su expulsion, transgresion de las normas,

etc.
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En el domicilio familiar se agravan los problemas de convivencia, se
muestra reivindicativa, amenazante y culpabilizando a la madre de su falta

de libertad a pesar de la implicacion familiar.

El consumo de cannabis y otras drogas como cocaina se incrementa
considerablemente, asi como la ludopatia. Su consideracion al respecto
es que “no tiene nada que ver con mi problematica y exijo poder hacer mi

vida”.

Los incidentes se suceden en gravedad, intensidad y frecuencia hasta la
agresion fisica y verbal a la madre por no ver satisfecha una demanda
suya. (Baja tolerancia a la frustracion.). Esto actia como precipitante para
que la madre la expulse. Ella lo vive inicialmente como una liberacion y
empieza hacer uso de su ‘libertad” de manera imprevisible. Empieza a
ilusionarse con diferentes parejas que conoce por internet y con las que
no acaba nunca bien por la aparicion de multiples incidentes y altercados
por su actitud personal y falta de habilidades. Cuando fracasa la relacion,
a los pocos dias, se queda en la calle aunque no abandona el trabajo.

Ante la imposibilidad de conseguir convivir con una pareja del mismo sexo
de manera estable, y no tener la alternativa de volver a casa, decide

alquilar una habitacién en un domicilio particular.

Durante todo este tiempo los problemas conductuales se extienden a
todos los entornos:
> AMBITO COMUNITARIO: gastos innecesarios y exagerados de
dinero en pocos dias en las maquinas tragaperras, que sufraga con
anticipos solicitados en el taller. Extorsidn a los propietarios de
tiendas y bares de su barrio y robo con intimidacién y denuncia
posterior.
> AMBITO LABORAL: Amenazas a comparieros de trabajo si no le
facilitan el dinero.
> AMBITO FAMILIAR: Amenazas a la madre si no le da mas dinero

(le dej6 de gestionar la nomina y se lo administra).
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Sus condiciones de vida son totalmente precarias e inusuales en ella que
siempre ha guardado unas condiciones de aseo y cuidado personal

extremo.

La postura de la madre es de soporte, pero no la quiere en su casa; la
ayuda para que pueda comer, le lava la ropa, le compra el tabaco....pero
el resto de responsabilidades las delega ‘“intencionada vy
conscientemente” en los profesionales a los cuales les reclama y exige
que den respuesta a la situacion de exclusion y la responsabilidad de si le
pasa algo a su hija o ésta comete algun delito mayor. Esta situacién se
hace cada vez mas insostenible por los riesgos a los cuales parece

enfrentarse Elena. Reclama continuamente “vivir como le da la gana”.

Clinicamente no esta descompensada, pero existe una dificultad para
ayudarla como precisaria, por diferentes causas:

» La imposibilidad de los recursos implicados de que los apoyos
sean eficaces (rechaza muchas ayudas como un lugar donde
ducharse, acudir a determinadas actividades sin coste...)

» La actitud de la familia que, habiendo claudicado, exige una
respuesta inmediata, de los profesionales de la justicia y de la red
de salud mental y social. Reclama insistentemente “un ingreso en
algin centro, el que sea, para sacarla de la calle”. Aunque
aparentemente se muestran colaboradores, comprensivos con las
dificultades y cordiales, utilizan todos los “medios formales e
informales” para conseguir sus fines.

» La escasa garantia de que se esté tomando la medicacién de la
manera prescrita con lo que ello conlleva (riesgo de
descompensacion psiquiatrica) y que podria implicar nuevamente
un ingreso en la unidad de crisis (también llamada unidad de
agudos para atender las necesidades de salud mental de la

poblacion general).
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3 PROPUESTA DE DERIVACION A LA UNIDAD DE
HOSPITALIZACION ESPECIALIZADA

A los 32 afios se le propone, desde el servicio especializado en salud
mental, el ingreso en la Unidad de Hospitalizacion Especializada para
personas con Discapacidad Intelectual (UHEDI), por darse una situacion
clinica y social dificil e insuficientemente abordable desde el ambito
comunitario. Se valora que la extension de los cuidados en salud mental,
en la comunidad, no puede dar respuesta al conjunto de sus necesidades
personales en esos momentos. El gran peso de los factores de riesgo
(desvinculacién del servicio, abandono del tratamiento, etc.) frente a los
de proteccién que hacen pensar en un abordaje mas intenso y largo.

VALORACION DE LA SITUACION PSICOSOCIAL:

* VINCULACION A LOS SERVICIOS SOCIALES Y SANITARIOS
* IMPLICACION Y SOPORTE FAMILIAR

FACTORES DE PROTECCION « OCUPACION REGULAR

* ABANDONO TRATAMIENTO PSIFARMACOLOGICO Y PSICOTERAPEUTICO
» FRECUENTACION ENTORNOS MARGINALES

FACTORES DE RIESGO « CONSUMO TOXICOS

llustracion 1 Relacion entre factores de riesgo y de proteccion psicosocial en funcion
estado clinico (elaboracién propia)

Los objetivos generales de la derivacidén se concretan en:
» Contener, en medio hospitalario, conductas disruptivas y
situacion de abandono personal.
» Exploracion psicopatoldgica y valoracion diagnostica.

» Abordaje psicoterapéutico individual y familiar.

El diagndstico en estos momentos es el de inteligencia limite,
trastorno de control de los impulsos y abuso de cannabis.

La problematica psicosocial que presenta es:

» Evolucion clinica térpida.

» Repercusiones sociales graves.
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Complicaciones con la justicia por el incremento de delitos
menores.

Vivencia negativa (resistencias) de Elena y de su familia a un
ingreso  psiquiatico 'y no adhesibn al tratamiento
psicofarmacolégico.

Agotamiento apoyos externos.

Limitaciones del tratamiento ambulatorio por no ser eficaz ni
suficiente.

Antecedentes de intentos de autolisis (suicidio).

Gran vulnerabilidad por:

e las exigencias de un entorno que se aprovecha de ella y
donde no existen mecanismos de proteccion suficientes

e Su condicion de discapacitada y su limitada capacidad para
discernir o discriminar lo bueno/malo, lo que le conviene o
no,...el saber anticiparse y prever determinadas situaciones
cotidianas.

e La poca claridad de la madre en algunos asuntos
relacionados con su hija creandole inseguridad vy
desconfianza.

e La escasa capacidad de afrontamiento a los acontecimientos
vitales (multiples rupturas y pérdidas que se suceden a lo

largo de la vida)

ACONTECIMIENTOS VITALES PREVIO INGRESO

« nuevo matrimonio de «inicio tratamiento psiquiatrico
la madre *ingreso en residencia

cambio a cee « escolarizacién hasta .espemallza'u,ja

. d 16a eincorporacién CET
Séparacion padres « accidente fortuito *ingreso psiquiatrico en unidad
consumo padre «inicio consumo de crisis

no aceptacion nueva « abandono habitos *ingreso pijsquiétricp en unidad
pareja de la madre - convivencia alternada hospitalaria especializada

« aborto provocado sin su
conocimiento ni consentimiento

« delitos menores con asuntos
judiciales abiertos

nacimiento dos * posible volacién
EEWESIES sintervencion

institucional con
ingreso en centro

* promiscuidad

llustracion 2 Esquema longitudinal de los acontecimientos vitales durante las
diferentes etapas evolutivas antes del ingreso hospitalario. Elaboracién propia
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La propuesta de ingreso no es aceptada inicialmente por Elena que
argumenta no necesitarlo. Existe un temor a que eso signifique perder su
posicion actual de decidir por ella misma todo lo que le concierne y

resistencias al control por parte de terceras personas.

No se le coacciona pero si que se valora la necesidad del ingreso por lo
cual “se negocia” que, al menos, acuda a la entrevista de valoracion al
objeto de informarse directamente de las condiciones de éste y que

conozca la unidad y el equipo.

La madre pretende engafiar a su hija e ingresarla ese dia con nuestra
complicidad como ha hecho en otras ocasiones. Argumenta que “en la
situacién actual no esta en condiciones de decidir esto, que ella es la que
conoce mejor a su hija y por eso, debe hacerlo ella”.

Desde el equipo se valora que éticamente es inadmisible asi como que es
imprescindible en la medida de lo posible llevar a cabo el ingreso con la
aceptacion de Elena para facilitar su posterior adaptacion y vinculacién
con los nuevos profesionales (ha sufrido muchas rupturas vinculares y se
conocen sus consecuencias). Se considera a Elena competente para
tomar dicha decision (autodeterminacion) y se realiza acogida donde ella
expresa sus temores y dudas que son recogidas y abordadas con ella
aceptando finalmente el ingreso.

El ingreso se prevé inicialmente dificil, pero sorprende su actitud durante
los primeros dias en que se muestra colaboradora y adecuada con todos.

Las dificultades que en la intervencidn social se prevén se centran en:
» Iniciado proceso de incapacitacion por parte de la familia sin su
consentimiento ni conocimiento
» Realizada solicitud de recurso residencial sin su conocimiento
» Asuntos judiciales pendientes por incidentes en el ambito

comunitario
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>

>

Relacion con la madre no afianzada con verbalizacion de desgaste
y sobrecarga familiar

Riesgo de perder el trabajo por su bajo rendimiento e interés y su
verbalizacion de estar descontenta con la empresa y no querer

seguir trabajando alli.

4 HOSPITALIZACION

4.1 PROYECTO INTERDISCIPLINAR DE ATENCION
INDIVIDUALIZADA (PIAI)

El tratamiento en hospitalizacion que se le propone se enmarca en:

>

Entrevistas semanales para exploracion psicopatoldgica y
cognitiva, identificacion de las emociones y pensamientos que han
perpetuado las conductas desajustadas e impulsivas y posibilidad
de cambios, proyecto de vida realista de cara al alta, y abordaje
familiar. En la exploracion psicométrica se confirma Cl obteniendo
una puntuacion limite (75).

Inclusion en el grupo psicoterapéutico asambleario para
abordar aspectos relacionados con la convivencia , la planificacion
de actividades y el abordaje de las normas dentro y fuera.
Implicacion en su Proyecto Individual de Atencion
Individualizada (PIAl) a través de su participacibn en las
actividades terapéuticas grupales.(cocina, huerto, manipulados...)
Tratamiento psicofarmacol6gico para los sintomas ansiosos-
depresivos informandole de sus ajustes y efectos.

Mantenimiento de su actividad laboral en el CET y seguimiento
social: Salidas al exterior con permisos familiares pactados con
ella, apoyo para la organizacion de su tiempo libre, asuncion de
responsabilidades domeésticas durante los permisos e intervencion
familiar para facilitar los apoyos que ambos necesiten. Asistencia

regular al Centro Especial de Trabajo.

32



CUANDO LA MIRADA Y LA PALABRA DEL OTRO EXIGEN RESPUESTA
Master de Etica Aplicada a la Intervencion Social

» Proyecto de alta médica en trabajo coordinado y en red. Se
acuerda que los asuntos laborales sean abordados en el taller y el
resto en la unidad. El objetivo es establecer referentes claros y no
confundirla.

4.2 OBJETIVOS FORMULADOS EN HOSPITALIZACION:

Psicolégicamente:

» Motivar a la paciente para que acepte la ayuda que se le propone.

» Abordar la impaciencia y la frustracion derivada de la continuidad
del ingreso y una no inminente alta.

» Facilitarle una alternativa a la agresividad verbal ante situaciones
de frustracion.

» Trabajar la vinculacion e implicacion familiar, facilitando los
permisos al domicilio. Trabajo conjunto con la familia y la paciente.

» Abordar las consecuencias nefastas que tiene para ella el abuso de
toxicos.

» Realizar buen diagndstico. Se concreta finalmente en Inteligencia

limite y trastorno limite de la personalidad.

DIAGNOSTICOS FORMULADOS EN SU HISTORIA PATOBIOGRAFICA

llustracion 3: Diagndésticos relacionados con su evolucion clinica y etapas de desarrollo.
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No es objeto de este trabajo el analizar estos cambios de diagnéstico por
lo que no me entretendré, pero debe recordarse lo apuntado en paginas
anteriores respecto a la dificultad de hacer el diagnostico en este
colectivo. Tampoco entrar en la discusion de si son 0 no compatibles

estos dos diagnosticos, debate hoy dia abierto en el &mbito clinico.

Socialmente:

» Recuperar habitos basicos de autonomia personal.

» Toma de conciencia de su realidad laboral y econémica y apoyo
para la toma de decisiones correspondientes.

» Trabajar con ella un proyecto de vida posibilista y realista de cara
al alta. Donde va a vivir, con quién va a vivir, como va a vivir, etc.

» Legitimar la discapacidad desde el reconocimiento de sus
capacidades y habilidades y no desde los aspectos negativos de su
conducta.

» Abordar aspectos basicos para la convivencia: el respeto, los
limites del otro y los propios, la toma de decision consensuada, la
colaboracion...

La intervencion social hacia ella se ha centrado en estos objetivos y
concretado en:

» Entrevistas programadas donde ofrecer apoyo, orientacion y
asesoramiento a las cuestiones sociales o de la convivencia de la
unidad que ella plantea. La accesibilidad acompafiada de la
escucha activa ha facilitado el encuentro en los espacios
informales que, en algunas ocasiones, se ha debido reorientar a la
situacién de despacho para preservar su privacidad e intimidad.

» Trabajo coordinado en red con el resto de recursos implicados
(CET, servicio ambulatorio, ICAM...) para consensuar actuaciones.

» Entrevistas conjuntas con la familia y con Elena de orientacién y
asesoramiento sobre el proceso de incapacitacion, situacion

laboral, gestion de pension, alternativas de ocio y tiempo libre,
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acciones formativas, dependencia (exigido por la administracion) y
pautas psicoeducativas.

Elena, aunque acepta el ingreso voluntariamente, no piensa que éste se
alargue como el de sus compaferos (marca desde el inicio de su estancia
una situacion totalmente diferenciada). Esto supone que durante semanas
mantiene firmemente una actitud pasiva por considerar que “esta de
vacaciones y por eso no le podemos obligar a nada”. Esta cuestion
genera divergencias entre los diferentes miembros del equipo:

» Algunos consideran que es una “manipulacion clara” aprovechando
tener un mayor nivel cognitivo y habilidades que el resto de
comparieros para tener un trato diferenciado.

» Oftros consideran que predomina una actitud de provocacion y
desafio hacia el personal y que constituye un caso dificil porque no
se deja ayudar.

» Otros creen que la situacion les supera y solicitan ayuda o
asesoramiento técnico.

» Otros creen claramente que perjudica la dinamica de la unidad y

gue no debe seguir ingresada...

Aparece, pues, el conflicto entre el personal y ella, y se hace preciso
intervenir al objeto de poder ofrecerle la atencién que necesita desde el
respeto, de manera individualizada y personalizada, para facilitarle

progresivamente la adaptacion e inclusién en la dinAmica de la unidad.

Elena verbaliza explicitamente “que ingresa para dejar las drogas y el
juego, para que la cuiden y para recuperar si es posible la relacién con la
familia”. A los pocos dias aparece tono altivo, arrogante, en ocasiones
desafiante e incluso seductor con el personal, sobretodo femenino.

Con iguales, se muestra mas bien despectiva ya que no se identifica con
ellos, “yo no soy como ellos”.

Esta actitud la alterna con la de fragilidad y con un comportamiento infantil

y pueril; busca el contacto fisico, llora desconsoladamente, pide
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marcharse a casa con su madre, patalea, se muestra impaciente, grita, se
aisla de los comparfieros y pasa la tarde sentada en una butaca sola
negandose a colaborar en las actividades.

No presenta trastorno del suefio ni de la alimentacién. Se niega a ponerse
a dieta a pesar de presentar sobrepeso adquirido en los Ultimos meses
por la vida desorganizada que ha llevado. Se le respeta en tanto que no
hay riesgo para su salud en estos momentos y se pretende priorizar el
gue se configure un clima de confianza y preservar su nivel alto de
autonomia que parece presentar. No muestra alteraciones
sensoperceptivas, ni del contenido ni del curso del pensamiento. Refiere
no sentirse “la misma” que antes del ingreso en agudos, pero no consigue
concretar mas, “quizas mayor lentitud”... Reniega de las drogas y parece
consciente del dafo que le han hecho. Orientada en tiempo y espacio.
Discurso espontaneo y fluido.

Expresa deseos de no permanecer mucho tiempo ingresada. A las pocas
semanas se muestra impaciente por determinar fecha de alta. No realista
con su situacion. Parece negar algunos aspectos de su vida, o al menos
no muestra interés por abordarlos. Se define como alguien a quien le
gusta mandar, por eso dice que sdlo volvera al taller con la condicién de
que la contraten como monitora. (Esta en situaciébn de baja laboral
gestionada por la madre ya que se valoré no conveniente que acudiera
ella directamente por ser el inicio de la hospitalizacion y las condiciones

en que se habia dado).

Solicita al equipo técnico “que le quitemos la discapacidad que nosotros si
podemos hacerlo”. Se acaba de enterar de que su grado de disminucion
ha aumentado de 45 a 65% Yy se siente contrariada por no saber quién ha
solicitado el cambio y ha hecho las gestiones (las hizo el taller ante su
situacion conductual sin comunicarselo a ella directamente).

Identifica claramente el rol de cada uno de los profesionales y acude a

ellos en funcion de lo que desea demandar:
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» Al psiquiatra, para que le quite la medicacion ya que dice que “yo
necesito mucho menos de la que tomo y quiero que me des el alta
cuanto antes”.

» A la psicOloga, para que pueda recuperar su proyecto de vida y que
lo expresa como que “quiero que me quites la enfermedad y me
hagas mas fuerte para poder volver a mi vida anterior”

» Al trabajador social, para que le arregle los papeles para quitarle la
disminucién, que le busque un trabajo en empresa ordinaria y que
le busque un piso que pueda pagarse.

» Al personal de atencién directa que le atienda en todas sus
necesidades como si de un hotel se tratara, mostrandose mas
colaboradora con aquellas cuidadoras con las que ella expresa
sentir alguna atraccion: “Esta si me gusta porque esta muy buena’.

» Tiene un trato preferencial con las figuras de poder (personal
técnico frente a personal de atencidn directa) y sélo reconoce la
autoridad con las figuras con las que llega a establecer una

relacion vincular.

Se declara “anarquista, atea y lesbiana”. Esté afiliada a la CGT. Su lema
es: “soy libre y hago lo que me da la gana”. Es como una sefial de
identidad.

Este tema aparece reiteradamente dentro y fuera de las entrevistas. Lo
utiliza como carta de presentacién para todo.

Su actitud se alterna entre el despotismo con los usuarios y el personal de
atencion directa, donde incluso llega a la coaccion, y una actitud de
sorprendente ternura con los usuarios mas gravemente afectados y
colaboradora con el personal en las tareas encomendadas.

Ella se muestra firme y con plena conviccidon de que esta actuando bieny
de que el personal estd equivocado respecto a ella. En ocasiones se
muestra hostil llegando mas tarde a pedir disculpas.

Considera que su unico problema es el consumo de toxicos y el juego.
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Sus expectativas respecto al equipo técnico son:
» Que mediemos con la madre (principal cuidadora) para que en
breve la acepte en casa.
» Que los permisos con la familia sean tan largos que pase mas
tiempo fuera que dentro.

» Conseguir vivir independientemente en pareja.

A nivel intrafamiliar, la relacion se ha deteriorado produciéndose la
ruptura definitiva con las hermanas que inicialmente se distancian

ignorandola y, finalmente, deciden abandonar el hogar familiar.

4.3 RESULTADOS RESPECTO A SU PROYECTO
INTERDISCIPLINAR DE ATENCION INDIVIDUALIZADA
(PIAI):

Tanto el (PIAl) como su seguimiento psicosocial, se realiza con ella, con
la familia y el equipo. Esta manera de hacer constituye un aspecto de
calidad asistencial y de valoracion ética.

Dicho documento, define las areas de accion y los objetivos a conseguir.
Se revisa anualmente pero permite hacer los ajustes pertinentes a lo largo

del tratamiento de manera consensuada.

Durante casi los dos afios que permanece ingresada la dindmica que
predomina es:

» Fuera del centro: La familia no consigue anticiparse ante conductas
similares a las previas al ingreso pero menos frecuentes. Presenta
grandes habilidades para conseguir lo que se propone. Su vida
social anterior ha desaparecido y su circulo de relacidn se restringe
al entorno familiar exclusivamente.

» En la Unidad: Siempre muestra resistencias a seguir la dinamica
con argumentos claros y concisos y que exige retomar con ella
para llegar a acuerdos sobre en qué consistira su estancia para

recuperarse. Presenta un gran control del entorno generando
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conflicto con el personal de atencion directa que, al convivir con

ellos las 24h y presentar diferentes estilos de pensar y hacer, con

diferentes valores y morales detecta facilmente los puntos fuertes y

débiles tanto de ellos como de la organizacion. Esto ha supuesto

en ocasiones, el que aparecieran indicaciones contradictorias o

sino mas, confusas. El ir conociendo su personalidad, tratarla con

respeto y tolerancia, permite que vaya cediendo en algunas cosas

gue antes hubiera sido imposible, como levantarse a la hora o

cambiarse la ropa.

Se le exigia un compromiso de implicacion en su proyecto de

ingreso que suponia el ajuste a las normas y un minimo de

obligaciones.

El tratamiento psicofarmacolégico y psicoterapéutico posibilita una

mejora significativa pero se evidencia su fragilidad ante

acontecimientos vitales estresores que se expresan siempre
conductualmente:

e Larecuperacién de la relacion con el padre y familia paterna.

e El fallecimiento del tio paterno, figura significativa para ella.

e El cambio de seccidén y posteriormente su condicion laboral:
Desde el taller se argumenta que predomina un bajo
rendimiento y productividad asi como conductas disruptivas,
como abandono del lugar de trabajo o resistencias a seguir las
indicaciones del personal monitor.

Quieren solicitar cambio de orientacion sociolaboral, pero antes
la incluyen en un curso de ocupacién para valorar si en este
entorno  puede  funcionar mejor  asociando  dicho
comportamiento a su evolucion clinica. Finalmente, y ante la
persistencia de éstas, le indican que debe solicitar la baja
voluntaria y asi ofrecerle una plaza en el Centro Ocupacional.
Tanto ella como su familia se niegan en rotundo y ella se
defiende con buenos argumentos desde su rol de trabajadora,

siendo incluso capaz de acudir al sindicato de trabajadores.
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Una vez finalizado el periodo establecido para pasar por el
tribunal médico del ICAM, éste determina que debe pasar a
percibir una pension de invalidez absoluta de la seguridad
social. Sus expectativas se concretan en pensar que la pension
va a ser de un importe suficiente para permitirle vivir bien e

independientemente.

Finalizado el periodo de estancia maximo (2 afios) y conseguido gran
namero de los objetivos formulados, se empieza a planificar el alta médica
con ella y con la familia después de haberse llevado a cabo todo un plan
de trabajo con resultados aceptables:

» Aumento de las estancias en la comunidad sin incidentes.

» Estabilidad en las relaciones intrafamiliares.

» Adaptacion a su nueva situacion de inactividad laboral.

» Vida social normalizada.
Durante el ingreso ha permitido, sin problemas, que la madre le
gestionara el dinero, pero ahora cree que como ya esté curada no le hara
falta y le exige su cartilla. También le expresa de antemano qué tipo de
vida desea llevar y que no va a consentir que “nadie le dirija, ni tan
siquiera su madre”. Pero lo cierto es que la madre ejerce una gran
influencia sobre ella hasta el punto que sus acciones finales se
encuentran mediatizadas por ella, la cual cosa haria cuestionar hasta qué

punto ella llega realmente a ser conductora de su propia vida.

Minimiza que algunos permisos no hayan ido como debieran y esto
supusiera, en ocasiones, reducirlos en dias de disfrute de manera
pactada (restriccidbn excepcional del contacto con el exterior y a veces
incluso de la comunicacion con la familia). El tipo de incidentes a los que
se hace referencia son especialmente relevantes porque ponen de
manifiesto su gran vulnerabilidad y, entre otros, se puede apuntar la
programacion de una salida de fin de semana con una “posible pareja” y
que ésta le robe la medicacion para traficar, que la abandone a su suerte,

que la extorsione...Ella siempre ha acabado pidiendo ayuda a la familia o
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a la unidad y, al final, ha sabido aprender de algunas de estas
experiencias, aunque el deseo la mueve mucho. En otros casos ha
robado pequeias cantidades de dinero a la familia o se ha pasado todas
las horas chateando, no conviviendo con ellos esas horas. Niega todas
las dificultades habidas durante su estancia y su Unica meta es marchar
de la unidad.

Nuestra sorpresa es cuando recibimos por primera vez la noticia de que la
familia no accede a que al alta médica se le dirija al domicilio. Argumentan
la existencia todavia de conductas de dificil contencidn fuera y se apoyan
en los informes psicosociales facilitados para la incapacitacion.

Exigen que se le dirija a otro recurso de tipo residencial hasta la total
remision de dichas conductas, independientemente de que no haya
plazas, desresponsabilizandose de lo que le pueda pasar al quedar en la
calle.

Nos sorprende, porque en ningdn momento la familia lo refiere
abiertamente, aunque si se apreciaron resistencias en las Ultimas
entrevistas realizadas. Existe afectividad y tolerancia hacia el
funcionamiento social de ésta y han mejorado en el manejo de los
pequefios conflictos que en ocasiones aparecen, la cual cosa hace que
retomemos este asunto durante varios encuentros para poder entender y

ayudar a Elena y minimizar las consecuencias que ya prevemos.

4.4 ACCIONES REALIZADAS

Conociendo a Elena, le planteamos a la familia el riesgo de que pase al
acto y haga efectiva su amenaza de hacerse dafio. La familia también lo
tiene presente pero anteponen su bienestar como condicién para seguir
atendiéndola como hasta ahora. Asumen que pueda ocurrir a pesar de

gue pongamos los medios para prevenir los hechos.

Finalmente se exige a la familia que se responsabilice de dicha decision

no compartida hacia la hija y hacia el equipo y que sean ellos los que le
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informen de dicha decision, asi como de otros aspectos que no le han
informado, como la puesta en marcha del proceso de incapacitacion.
Estos solicitan apoyo por lo que se acuerda realizar entrevista conjunta. A
nivel del equipo y dado que las entrevistas se suelen realizar
conjuntamente entre varios miembros del equipo presentes, se acuerda
previamente para garantizar sus derechos y que se sienta respetada:

» No emitir juicios sobre la decision familiar.

» Facilitar el bienestar de Elena frente a la noticia.

» Facilitar que se sienta comprendida, acogida y apoyada en la
unidad.

» Potenciar que se sienta respetada como persona, a pesar de que
no lo haya decidido ella, y esperanzada de que mas adelante
conseguira su meta.

» Crear condiciones de seguridad por si pasa al acto y darle espacio
para que exprese sus emociones.

» Implicar a la familia para que realice el acompafiamiento aunque
sea en el mismo complejo asistencial.

» Pactar fecha de ingreso en otro recurso y facilitarle que
previamente, conozca al nuevo equipo y las condiciones de

ingreso.
5 CARACTERISTICAS PERSONALES DE ELENA

Siempre hay algo que te llama la atencién a la hora de seleccionar para
una investigacion un caso clinico u otro. En esta paciente hay muchas
cosas que nos han interpelado y que han girado, principalmente, en lo
que ha pensado y ha podido expresar, con lo que ha sentido y ha
manifestado y con lo que no ha llegado a decir pero que veiamos a través

de su mirada y su conducta.

Cabe destacar, frente a otras personas atendidas en ese momento con

las mismas limitaciones en su funcionamiento social, su capacidad de
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insigth (tener conciencia de sus dificultades y caracteristicas personales)
y su deseo de cambio.

Otros aspectos a subrayar que permiten conocerla bien para poder
entender después el curso del pensamiento reflexivo respecto los

problemas éticos aparecidos se concretan en:

5.1 SU PERSONALIDAD

» De caracter fuerte, inconformista y reivindicativa “aparentemente”.

» Extremadamente sincera, no llegando a regular aquello que no se
puede decir.

» Honesta y auténtica. Se mantiene firme en sus posiciones y es
todo “un personaje”.

» Solidaria con los mas débiles y autoritaria e incluso déspota con los
iguales.

» Actitud defensiva y desafiante aprendida, como proteccién a su
fragilidad de nifia que precisa que la valoren y la cuiden.

» Ambivalente ante valores que ella profesa: autodeterminacion y

cuidados maternales; intimidad/publicidad; autonomia/libertad...

Simpéatica, emocional, se hace querer.

Afan de protagonismo, egocéntrica.

Escasa empatia, impulsiva pero reflexiva.

YV V VYV V

Expresa sus deseos, expectativas y emociones con argumentos

coherentes.
5.2 SU IDEOLOGiA, CREENCIAS Y VALORES

» La libertad y el derecho a autogobernarse es considerado
como el bien mas preciado y no consiente en ningun caso que se
la limite. La entrada en un centro en el que hay determinadas
normas, en el que la entrada y salida no es libre, es vivido como

una gran pérdida de libertad.
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» Su meta proviene del anhelo de una vida realizada y lograda
donde se sienta autorrealizada y feliz como cualquier
ciudadano.

Entendiendo como vida “realizada y lograda”. “La concordancia
entre lo que acaba haciendo y siendo y los ideales que nos
marcamos desde las potencialidades que tenemos, incluyendo las
personales y las que nos aportan los demas, las potencialidades

sociales exigibles desde la justicia para todos” (Ledn Correa, 2006)

Se defiende como autosuficiente verbalmente pero es capaz, y
asi lo ha hecho siempre, de acudir a pedir ayuda a las personas
con las que establece confianza (vinculo), especialmente
profesionales cuando toma conciencia de sus limitaciones.

» Rechazo de la discapacidad y uso intencionado de la
discapacidad para beneficiarse. No se identifica con el mundo
de la discapacidad.

» Su lucha contra el estigma. Conoce el término utilizado para
referirse a sus capacidades cognitivas (bordeline, limite, fronterizo,
etc.) y no esta conforme por la connotacién que conlleva. Intenta
poner en practica su autoafirmacion y autodeterminacién para
hacer frente a las consecuencias negativas del proceso de
estigmatizacion, intentando dar lo mejor de si y que conserve la
autoridad y critica de sus acciones desde su responsabilidad
(empoderamiento).

» Su reivindicacion y defensa de los derechos propios y de los
mas afligidos o vulnerables.

» Su lucha contra ser tratada exclusivamente desde su rol social de
enferma o discapacitada.

» Su exigencia de mantener su proyecto de vida vital y sus
posibilidades a acceder de manera igualitaria a las oportunidades
gue se le ofrecen por el simple hecho de nacer y vivir en esta

sociedad.
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» Sus valores y creencias respecto a una vida “buena”, “justa” y
“feliz”.

» Su necesidad imperante de estar fijada a organizaciones que la
identifiquen con el grupo reivindicativo y exigente con los que
intentan imponer su poder: su afiliacibn a la CGT y su
interpretacion particular de los derechos de los trabajadores, de la
ciudadania, su uso y disfrute de la libertad...

» Su inconformismo a seguir las “rutinas institucionales” como
una mas, argumentando bien sus “buenas razones” que nos
obligaban a darle respuesta. Exige no pasar desapercibida en el
grupo como si fuera algo inanimado, sin respetarse sus
costumbres, sus preferencias, sus deseos, su manera de hacer las

cosas, su manera de ser...que se pude difuminar en el “todos”.

Su reivindicacion a poder decidir sobre sus cosas y sobre su vida. “Si yo
me ducho por la noche y me cambio la ropa y estoy limpia, por qué he de

cambiarme nuevamente de ropa porque tu lo digas”

5.3 EL TRATAMIENTO

» Su insigth y su patobiografia. Considera para tratamiento
Gnicamente el consumo de toxicos del cual culpabiliza a su padre
pero que para acercarse a él ha sido capaz de traficar. “Drogarse
es una enfermedad porque te hace dafio y haces cosas que no
estan bien”

» Sus resistencias a seguir el tratamiento establecido de ingreso
hospitalario, psicoterapia individual y grupal, mantenimiento de una
ocupacion terapéutica y su actividad laboral sin que ella dé su
consentimiento y/o sea participe en dichas decisiones desde su
autodeterminacion 'y su libertad. Previo al ingreso era
hiperfrecuentadora de los servicios sanitarios y sociales, en

determinados periodos abandonaba el tratamiento.
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» Debido a los largos afios de tratamiento con diferentes
profesionales y servicios, conoce muy bien la red y presenta en el
efecto de la aquiescencia que condiciona claramente el
tratamiento al manejar la informacién con el profesional en funcion
de la respuesta supuesta y suficientemente conocida por ella.

» Su expresion clinica: ludopatia, abuso de toxicos, labilidad
emocional, abandono de la medicacién, no control de los impulsos,
aumento de la agresividad verbal, intentos de autolisis,
heteroagresiones, etc.

» Las consecuencias 0 repercusiones a los problemas de
adhesién a tratamiento: descuido personal generalizado, pérdida
de habitos, intentos de suicidio, baja autoestima, abandono de
cualquier empresa e interés por nada...

» Sus expectativas respecto al ingreso hospitalario y la vida:
curarse y vivir donde ella realmente desea independientemente,
disfrutando de la vida y demostrando que ella no es ni una

discapacitada ni una enferma mental.

5.4 SUENTORNO

La influencia determinante de la familia en sus decisiones, en el
tratamiento y en su proyecto de vida futura.

Se produce el conflicto (al alta médica) del bienestar familiar sobre el
bienestar de ella (de la manera que ella tiene conceptualizado el
bienestar).

A pesar de los apoyos ofertados, la madre se niega firmemente a que la
hija se le dirija al domicilio familiar, al alta refiriendo incluso “lo siento
mucho pero no voy a sacrificar mi vida, mi matrimonio cuando ya me he
dedicado a ella y los resultados no son los esperados”.

Es capaz de gestionar influencias (favores) para conseguir que se frene el

alta o que se le derive a otro recurso del complejo asistencial.
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No contempla “aparentemente” (pensamos que esta protegiendo su salud
mental para poder seguir atendiéndola) el interés de la paciente desde el
proceso de recuperacion y rehabilitacion establecido y cuenta con la

ventaja de la gran ascendencia que tiene sobre ella.

Vida social: apenas tiene amigos ni apoyos sociales externos. Su vida
social se restringe a la familiar y a la que establece con otros usuarios de
la entidad de otras unidades.

En la calle se inicia en las conductas delictivas tipo hurtos y trafico de
estupefacientes.

Sus dudas sobre su identidad sexual y rechazo de su imagen corporal (se
siente hombre) y después su reafirmacibn hace que frecuente
determinados entornos. Es un tema asumido por la familia sin problemas.
En la Unidad de Hospitalizacion tampoco ha hecho amigos/as aunque
parece entenderse mejor con los varones. No le preocupa lo que piensan
de ella y exige que se dirijan a ella como chico. Es tolerada relativamente

y es criticada por el grupo como que es una privilegiada en el trato.

Vida laboral: realiza bajas continuas argumentando que ella “se merece
ser promocionada (de pedn a monitora) y por eso no le da la gana de
trabajar como ellos exigen”.

Expectativas laborales desajustadas a sus posibilidades.

Muestra intereses diversificados (lugares donde ella piensa que podria
trabajar) a pesar de presentar un nivel de cualificacion muy insuficiente.
Tiene capacidades productivas, presentando un rendimiento y ritmo de
trabajo muy bueno cuando esté estable y quiere.

Conoce bien las normas del mundo laboral asi como todo el sistema de
prestaciones y las regulaciones de los convenios en las diferentes

materias.
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6 PROBLEMAS O CONFLICTOS ETICOS APARECIDOS
EN SU PATOBIOGRAFIA

Algunos de los problemas éticos detectados durante el abordaje
interdisciplinar han sido especialmente complejos y en una primera

instancia, dificiles de detectar como tales:

6.1 RESPECTO A LOS USUARIOS, FAMILIAS Y GRUPOS:

6.1.1 ACEPTACION O RECHAZO DEL TRATAMIENTO:

Condiciones del ingreso: ¢ Voluntario vs involuntario?

¢Es licito conseguir el ingreso a través de la coaccion y engafio del
principal cuidador sin tener en cuenta la relacion paciente-profesional que
debe construirse? ¢Quién debe decidir finalmente el ingreso psiquiatrico

cuando es fundamental que cuente con el consentimiento de ella?

Seguimiento plan de actividades y adaptacién a la dinamica de la
unidad.

¢,Debemos de “obligarla” a que se implique en su PIAI facilitandole que
escoja entre ellas, alguna de las diferentes actividades planificadas?
(entendiendo que la participacion en las actividades es algo beneficioso
para ella porque tiene un componente terapéutico y rehabilitador
dificilmente asumible de otra manera). Y en caso que no lo hagamos,
¢como abordar esto con el resto de profesionales que se muestran
intolerantes o con los comparferos que pueden imitar su comportamiento?
¢le ayudamos en su proceso de recuperacion y rehabilitacion respetando
su decision o le hacemos dafio indirectamente?

Creo que el peso que le da a la libertad puede relacionarse con el hecho
de que préxima a los 18 afios fue ingresada en un centro a peticion
familiar tras la dificultad de protegerla de posibles riesgos de la calle. Esta
restriccion de su libertad se ha visto patente en otros momentos como en

el par de hospitalizaciones psiquiatricas que ha sufrido. Esto supone la
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tension entre la libertad individual/colectiva tanto en la Unidad, en su lugar
de trabajo como con la familia.

La libertad individual la refiere repetidamente como que “nadie ni nada
puede limitar mi libertad”. Si que interpreta que el ingreso es una
restricciébn a su libertad pero lo compensa expresando y mostrando sus
resistencias a participar en nada de lo que se le propone. Ella argumenta
que “mi libertad me permite que yo decida qué cosas deseo o0 no hacery
gue nadie tenga derecho a imponérmelas, ni tan siquiera vosotros, por
mucho que digais que es por mi bien”. Esto en el ambito hospitalario tiene
unas consecuencias diferentes frente a otros entornos por el efecto
“contagioso” que puede provocar o por la “inseguridad” en determinados
usuarios que puedan provocar una descompensacion psiquiatrica.

Esto choca con la libertad colectiva en diferentes puntos:

» El grupo puede desear hacer alguna cosa y ella no facilita el
llevarse a cabo porque siempre se muestra disruptiva vy
oposicionista y exige mas atencion. Controla lo que hace y dice.

» Se impone ante las decisiones colectivas su decision individual.

» Puede ser interpretado como que no es necesario ajustarse a las
normas y que los limites a nuestras acciones no son necesarias.

» Limita la autodeterminacion de los otros usuarios.

» Por otra parte, el respeto a su libertad a veces ha supuesto la
necesidad de actuar para proteger a los otros.

» En relacién a la identificacion, ella no se siente igual que los
companeros, defiende que es “igual que los de la calle y que ella
no esta tarada”. Acepta la enfermedad siempre y cuando se cure
pero no acepta la discapacidad.

» Utiliza esta Ultima para su provecho e interés unilateralmente
(conseguir no hacer determinadas cosas o que se las hagan).

» [Escasa corresponsabilidad.

» Respetar el valor de libertad que ella tiene a veces supone generar

desigualdad en los otros.
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Respecto a su bienestar en la unidad: lo entiende individualmente
imponiendo unas complejas dindmicas donde transgrede las normas
continuamente y que es capaz de reconocer a posteriori.

» Para ella estar bien es “hacer lo que me pide el cuerpo en cada
momento”. Esto dificulta en mucho su aceptacién de normas y
participacion en las actividades. No asume las obligaciones
programadas dirigidas a favorecer que se organice y poder Vvivir
con un minimo de habitos y habilidades y con su DI 'y TM.

» El bienestar sostenido y sostenible por la organizacion no siempre

responde a sus expectativas y lo muestra conductualmente.

Alta médica con amenaza de suicidio

¢ Qué debemos hacer cuando la familia no sélo no respeta la autonomia
de su hija sino que impone su decision (por substitucién) cuando no hay
condiciones suficientes para que asi sea? ¢Donde poner los limites a la
toma de estas decisiones que entran en conflicto con la de los
profesionales y son irreversibles e inevitables por parte de la

organizacion?

6.1.2 PROTECCION/DESPROTECCION DE LA PERSONA

Medida de modificacion de la capacidad de obrar.

¢Debemos intervenir y como ante la idea preconcebida por parte de
algunos familiares o profesionales de la incapacitacion como una forma
de controlar la conducta del otro o de conseguir su ingreso permanente en
un centro? ¢De quién es responsabilidad el evitar los abusos hacia ella?
¢Y de ella hacia terceras personas? ¢Quién debe recibir primero
proteccién la madre o ella? ¢Debemos proceder a una alta médica por no
existir criterio clinico que justifique la continuidad del ingreso hospitalario
ante la negativa firme de la familia a atenderla al alta? ¢Debemos
proceder a consentir que sea derivada a otro servicio de larga estancia
como la familia solicita a pesar de que ella amenace con suicidarse y

existiendo antecedentes?
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Nos proponemos legitimar la discapacidad desde el reconocimiento de
sus capacidades y habilidades y no desde los aspectos negativos de su
conducta.

No resulta facil diferenciar entre competencia y capacidad.

¢Hemos de esconderle, como pide la madre que ha instado, el tramite de
incapacitacion para asumir la tutela? ¢Quién tiene la obligacion de
comunicérselo la familia o los profesionales cuando existe el riesgo de la
ruptura de la relacion terapéutica? ¢Hasta donde informar a la madre
aunque ésta forma parte del tratamiento de su capacidad/competencia?
¢Quién determina el resultado entre el beneficio/riesgo en estos
momentos?

En relacibn a la autonomia/autodeterminacion y su relacion sobre la
conveniencia o no de instar un proceso de este tipo a veces, en este
colectivo se confunde el nivel de autonomia que se estd evaluando. Son
personas con mucha autonomia pero no siempre con un buen uso de ella
en determinadas areas que hay que valorar bien su afectacion respecto el
autogobierno. No siempre es evaluado de la misma manera por terceras
personas.

¢, Como ponderar y priorizar su grado de autodeterminacion en funcién de
los riesgos/beneficios que se producen en los determinados contextos?
¢,Como llegar al equilibrio entre ese beneficio/riesgo en el entorno
comunitario? ¢ Es licito el que la familia la engafiara provocando un aborto
sin su conocimiento? ¢Deben imponerse medidas anticonceptivas para
garantizar un embarazo no deseado a pesar de conocer que no hay
actividad sexual de riesgo? ¢Hicimos bien al respetar su
autodeterminacion respecto a su actividad laboral que le supuso pasar a

la condicién de pensionista?

Conductas parasuicidas. Aparecen a lo largo de todo el proceso de
enfermedad que debe relacionarse con la impulsividad que les caracteriza
tanto por el nivel de DI como por el TP que presentan. Son preocupantes

porque su generalizacibn exponen a la persona significativamente y
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porque resulta dificil en ocasiones controlarlas. Pueden tener diferentes
formas de expresion. En ella suelen centrarse en conductas
autoagresivas de abandono de la alimentacion, los habitos saludables, el
consumo en exceso alarmante, etc. En el caso de ella en el periodo que
nosotros conocemos, ha cedido verbalmente. No obstante, sabiendo que
son utilizadas en determinados periodos como una forma de buscar la
ayuda, s dénde poner los limites en esa busqueda de procurarle “el bien”

frente a su reivindicacion de expresar su malestar como le da la gana?

6.1.3 ACTITUDES Y/O OBLIGACIONES:

Profesionales

¢Hay que eludir la responsabilidad del escaso éxito en los tratamientos
prolongados? ¢Qué significa aqui el esfuerzo terapéutico? ¢Como
equilibrar la balanza entre hacer cualquier cosa o0 no hacer nada? ¢Hasta
qué punto los profesionales debemos asumir o tendemos a asumir
responsabilidades que les competen a las familias y que reunen

condiciones personales para asumirlas?

Familiares

¢Podemos exigir a la familia que asuma toda la carga de ella sabiendo
que a pesar de la ayuda de los equipos y los servicios no siempre es
suficiente? ¢Donde poner los limites de la participacion de la familia en el
tratamiento?¢ Es licito que la familia no sea sincera delegando en
nosotros la responsabilidad de cuestiones que le son propias (informar de
su decision) al objeto de evitar conflictos materno-filiales?¢;Como
gestionar el conflicto entre los deseos familiares y los de Elena de
marcharse definitivamente del entorno de un centro?¢Esta bien que
prevalga el bienestar de la madre frente al de la hija de manera que ésta
pase a ingresar en una unidad de cronicos en vez de ir al domicilio

familiar por la carga que supone?
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6.1.4 DERECHOS, AUTOREALIZACION

Ejercicio de su sexualidad

¢,Debemos o0 no acceder a su demanda de tener en la Unidad aparatos
sexuales cuando el objetivo del ingreso es para la mejora de su salud
mental? ¢ Es justo permitirselo cuando a otros usuarios varones se les ha
“vetado” que se traigan revistas pornograficas?

¢ Debe contemplarse este aspecto de igual manera que los otros? ¢Qué
prioridad debemos darle?;Debemos prever espacios para que pueda
ejercer libremente su sexualidad? ¢ En qué condiciones?

¢ Debemos autorizar las salidas de permiso con parejas no conocidas
corriendo el riesgo de que le pase algo o que no vuelva? ¢Quién debe
asumir dicha responsabilidad: la familia, ella, nosotros o todos?

Vida laboral

¢Hasta dénde podemos preservar su decisién de abandonar el trabajo
con expectativas desajustadas a su realidad? ¢Como gestionar la
existencia de varias presiones a la vez, como priorizarlas sin correr el
riesgo de hacerle dafio? ¢ Cémo manejar éticamente su situacion personal
y clinica con los otros dispositivos?

¢, Como favorecer su integracion social y normalizacion de un colectivo tan
vulnerable donde el trabajo es crucial?

¢, Como gestionar la relacion de ayuda en el conflicto entre los intereses
de la empresa en época de crisis y los del propio trabajador que presenta

una problematica de salud como la de ella?

Proyecto de vida independiente

La configuracion de su proyecto de vida y su propia biografia vital es
unipersonal y debe respetarse. No puede imponerse un cambio en su
proyecto a no ser que implique dafios a terceros.

¢ Es legitimo bloquear o presionar para que no tire adelante su proyecto
de vida porqgue la familia valora que no es factible? ¢ Es justo no confiar en

sus capacidades y s6lo enmarcarnos en sus discapacidades? ¢Quiénes
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somos nosotros para decidir sobre la vida de los otros? ¢Deberia
entenderse como “dafio” lo que la madre cree que se expone por atender
a su hija en el entorno comunitario? ¢Quién tiene el poder de conocer el
futuro? ¢Como ponderar bien los beneficios/riesgos para Elena en este

contexto? ¢ Cual es el mayor interés para ella?

6.1.5 COMUNICACION-INFORMACION

Familia: ¢donde poner los limites de lo que debe informarse a la familia
del ambito terapéutico y de su cotidianidad? ¢CoOmo compatibilizarlo

cuando las visitas son de tardes enteras?

Usuario: Se entiende que lo que ella implicitamente pida que no se
comunique se respetara pero ¢cémo hacerlo en el caso en que se sabe
que luego ella lo dird y nos encontraremos en un conflicto por ocultar
informacion a la familia que forma parte del tratamiento? Durante su
estancia surgieron aspectos intimos de pensamiento y accion que la
paciente exigio especial confidencialidad incluso a su madre (revelar
informacion a parientes) y que hubo que manejar respetuosamente y
prudentemente ya que guardaban también una estrecha relacién con sus
aspectos psicopatoldgicos interfiriendo negativamente y en perjuicio hacia

ella.

6.1.6 INTIMIDAD Y PRIVACIDAD.

¢El hecho de existir unas rutinas homogéneas nos autoriza a no atender
costumbres o estilos propios de preservar la intimidad de esta paciente?
¢ Debe obligarsele a aceptar la supervision en su aseo personal a pesar
de que ella no quiera? ¢Donde deben estar los limites para no faltar al
respeto a la dignidad del otro?

No solo debemos contemplar el pudor sino también la privacidad de sus
comentarios o los que su familia nos puede hacer llegar referidas a

terceras.personas
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No elevar lo privado a lo publico es una forma de respeto y de integridad.
Hay que ser especialmente cuidadosos en no hacer comentarios sobre el
caso en espacios de paso como pasillos o las salas donde puede haber
otros profesionales u otros usuarios no implicados en el abordaje.

Creo que estos temas deben abordarse en el equipo interdisciplinar y no
unilateralmente ya que eso supondria que cada miembro del equipo
impusiera sus valores y acabaria generando un conflicto Elena/personal
asi como repercusiones en las tareas a llevar a cabo.

Siempre deberia abordarse con ella desde sus costumbres cotidianas y
su medida de las cosas.

A continuacién, al objeto de ser mas ilustrativo, se adjunta un cuadro con
todos los problemas éticos que hemos considerado que han ido
apareciendo en su historia patobiogréfica. Recogerlos permite entender el
analisis posterior de aquéllos que pueden ser mas relevantes.

La tension entre valores o principios supone un reto en la atencion pero
posibilita que se generen cambios dirigidos a mejorar permanentemente
los servicios, adaptandolos a las verdaderas necesidades de ellos, aun
cuando éstas no sean iguales a las nuestras, aln cuando fuera mas
coémodo apoyarse en unas reglas cerradas y rigidas.

Aprendemos a partir del afrontamiento a los conflictos éticos desde el
dialogo para descubrir futuras acciones a llevar a cabo o desplegar el
camino para responder cualitativamente en un futuro.

Los resultados son la consecuencia de decisiones prudentes atendiendo a
la gravedad de los hechos, la inminencia y probabilidad de las
consecuencias. No son verdades absolutas ni pueden generalizarse

indiscriminadamente a cualquier persona.

Sdlo se han desarrollado los referentes al usuario y a la institucién ya que
la pretension era dar un marco referencial lo suficientemente amplio para
entender posteriormente, el analisis mas exhaustivo de los temas que nos

han parecido mas relevantes y que han sugerido mas cuestiones.
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CUADRO CONFLICTOS ETICOS APARECIDOS EN LA HISTORIA
PATOBIOGRAFICA DE ELENA
PROBLEMAS CON LOS USUARIOS, FAMILIAS Y GRUPOS

AFRONTAMIENTO

CONFLICTO VALOR TENSION ELENA FAMILIA EQUIPO RESOLUCION
ELECCION
INGRESO LIBRE AUTONOMIA/ DISTANCIAMIENTO | AUTOCONTROL APOYO
VOLUNTARIO/ SALUD BENEFICENCIA CONFRONTACION | PLANIFICACION INFORMACION INGRESA
ESCAPE-
INVOLUNTARIO | VERDAD EVITACION REVALUAC. POSIT VOLUNTARIA
ESCAPE-
ACEPTACION | SEGUIMIENTO SALUD LIBERT. INDIV/ EVITACION DISTANCIAMIENTO | AUTOCONTROL | SE NEGOCIA
o PLAN IGUALDAD LIBERT.COLECT | DISTANCIAMIENTO APOYO SE DIALOGA
RECHAZO ACTIVIDADES PODER USUARIO/PROF | CONFRONTACION ACEPTA RELATIV
ESCAPE-
TTO. VERDAD BENEFICENCIA EVITACION PLANIFICACION CONFRONTACION | ACEPTA INGRESO
ALTA MEDICA VIDA JUSTICIA CONFRONTACION APOYO RESIDENCIAL
SEGURIDAD AUTOCONTROL
AMENAZA
SUICIDIO JUSTICIA REVALUAC.POSIT TEMPORALMENTE
ESCAPE-
MODIFICACION IGUALDAD BENEFICENCIA CONFRONTACION | EVITACION APOYO SIGUE TRAMITE
NO ESCAPE-
PROTECCION | CAPACIDAD CAPACIDAD MALEFICENCIA | EVITACION NEGACION INFORMACION SE LE INFORMA
FAMILIA
DE LA OBRAR LIBERTAD APOYADA
ESCAPE- ESCAPE-
PERSONA SEGURIDAD AUTONOMIA/ EVITACION EVITACION APOYO CONTENCION
PARASUICIDIO DANO BENEFICENCIA NEGACION PLANIFICACION AFRONTAMIENTO | VERBAL
SUFRIMIENTO PUNTUALMENTE
NO ESCAPE-
PATERNALISMO | MALEFIENCIA EVITACION DISTANCIAMIENTO | ACEPTACION
ACTITUDES PROFESIONALES | PODER AUTONOMIA/ CONFRONTACION DE RESPONSAB. | SE MODIFICAN
Y/O LEALTAT APOYO
OBLIGACIONES PROTEGER BENEFICENCIA
COMUNICAR AUTONOMIA/ ACEPTACION PLANIFICAR ACEPTACION
FAMILIARES PROTEGER BENEFICENCIA NEGACION IMPONER DE RESPONSAB. | SE ACEPTAN E
RESPONSABI. IMPONEN ALGUN.
PATERNALISMO
LIBERTAD IND | AUTON/JUSTICIA | AUTOCONTROL AFRONTAMIENTO
SEXUALIDAD IGUALDAD LIBERTAD IND/ | PLANIFICACION ACEPTACION APOYO SE ACEPTA EN
LIBERTAD
PLACER COLECT INFORMACION SU INTIMIDAD
SENTIRSE UTIL | AUTON/JUSTICIA | CONFRONTACION | AUTOCONTROL APOYO
DERECHOS LABORAL IGUALDAD AUTON/BENEFIC. | NEGACION REVAL. POSIT REVALUAC. POSIT | COBRO INVALID.
AUTO/NO ESCAPE-
AUTOREALIZ JUSTICIA MALEF EVITACION BAJA CET
PROYECTO LIBERTAD AUTONOMIA/ CONFRONTACION | DELEGACION CONFRONTACION
DE VIDA IGUALDAD BENEFICENCIA PLANIFICACION RESPONSABILIDAD | APOYO PASA RESIDENCIA
INDEPENDIENTE | JUSTICIA PLANIFICACION AFRONTAMIENTO | VOLUNTARIA
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COMUNICACION

FAMILIA

USUARIA

CONFIDENC.

SECRETO
CONFIANZA

AUTONOMIA

BENEFICENCIA

CONFRONTACION

AFRONTAMIENTO

APOYO

AFRONTAMIENTO

PLANIFICACION

APOYO
ACEPT.RESPONS

C. INFORMADO
PLAN DE
TRABAJO

ACCESIBILIDAD

ACCESIBILIDAD

INTIMIDAD
PRIVACIDAD

FAMILIA

USUARIA

DIGNIDAD

PUDOR
AUTONOMIA

AUTONOMIA

BENEFICENCIA

CONFRONTACION
ESCAPE-
EVITACION

APOYO
ESCAPE-
EVITACION

PLANIFICACION

APOYO
ACEPT.RESPONS

SUPERVISION

RESTRINGIDA

llustracion 4 Elaboracion propia adaptada de la clasificacién de Reamer

6.2 RESPECTO A LA INSTITUCION Y/O ADMINISTRACION

6.2.1 CONSENTIMIENTO INFORMADO Y
CONFIDENCIALIDAD
También hubo de contemplar cuéles de estos aspectos debian aparecer
en la historia clinica o en los informes para el ICAM o el proceso de
modificacion de la capacidad de obrar (incapacitacion judicial) y cuales

debian ser comunicados al resto de miembros del equipo.

Asi mismo, el trabajo en red implica un traspaso de informacién
(comunicacion privilegiada) entre los equipos interdisciplinarios de cada
servicio, sabiendo que uno de los recursos es laboral. ¢Donde deben
estar los limites en la informacion? Y en el caso de haber observado una
actitud estigmatizadora por parte de dicho equipo por el haber tenido que
ingresar en una unidad hospitalaria especializada ¢como gestionar esa
informacion para que no perjudique a Elena? El objetivo de la informacion
en este caso se centra siempre en entender segun qué comportamientos,
que son sintomas patolégicos y no simples trastornos de conducta, a la

vez que ilustrar el proceso de recuperacion que se esta llevando a cabo.

6.2.2 EL CUMPLIMIENTO DE LAS INDICACIONES DE LA
DIRECCION

En ocasiones excepcionales las decisiones tomadas por un equipo

interdisciplinar entran en conflicto con las indicaciones de la Direccion por

presiones externas que nada tienen que ver con el plan de trabajo llevado
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a cabo. Responden en nuestro ambito a situaciones de control social ante
las conductas que en el entorno comunitario pudieran producirse por
personas con algun trastorno o con un manejo muy disfuncional
socialmente.
Consiste en dar el consentimiento para que se hagan excepcionalidades
respecto a determinados criterios que planifican los requisitos de admision
o de derivacion a diferentes recursos. La familia es consciente del poder
gue ejerce en el momento que acude a una esfera superior (gerencial o
politica) para que dé la indicacion concreta. En nuestro caso, la indicacion
era clara en tanto que habia dos alternativas:
1. Prolongar la estancia en la Unidad Hospitalaria, lo cual se
considera que no es conveniente por:
a. El trabajo psicoterapéutico hecho hasta la fecha, ya que
supondria una pérdida de los logros.
b. La existencia de una larga lista de espera para ingreso de
casos muy graves psicopatolégicamente
2. Derivarla a una unidad de larga estancia psiquiatrica de tipo
residencial por la falta de plazas en la residencia especializada en
tiempo largo.

Se trabaj6 el tema tanto con Elena como con su familia, acotando en el
tiempo el posible cambio, reevaluando los efectos positivos que podia
producir el alargar la estancia pero trabajando el alta desde el inicio. No
se utilizé la coaccién sino la persuasion respetuosa para con ella,
entendiendo que, a pesar de todo, era un caso dificil pero no imposible.

La tension entre el equipo y la Direccidon supuso varios encuentros donde
argumentar por parte nuestra el abordaje intenso del caso y todas estas
cuestiones éticas que han ido apareciendo. El apoyo y consideracion

estuvo en todo momento pero la indicacion venia de esferas mas altas.
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6.2.3 LA DERIVACION CONDICIONADA A LA ESCASEZ
DE RECURSOS SOCIALES

¢ Es licito derivar aquellos casos menos exitosos y mas complejos en la
asistencia sin trabajar con ellos? ¢Cuél puede ser el beneficio de dicha
derivacion?

Ya antes de la hospitalizacion se estuvo abordando con ella la posibilidad
de que accediera a una plaza de respiro en una de las residencias
especializadas sin que ella aceptara. Al final, la familia orientada por la
administracion decide cursar igualmente la solicitud aunque fuera sin su
consentimiento en ese momento y que hiciera el tramite ¢ esta legitimada
la familia para hacerlo? ¢Se preservaron los derechos de la paciente? La
orientacién del ICASS fue favorable a soporte intermitente (residencia de

doble patologia). Nunca se le comunicé.

El hecho es que por la falta inmediata ni a medio plazo de acceder a dicho
recurso se debio derivar a una unidad de larga estancia (cronicos) donde
es cierto que habia algunos usuarios de su perfil pero minoritariamente.

¢,Debia el equipo no haber cedido ante las presiones familiares? Todos
sabemos que las plazas siguen criterios de gestion de listas y no siempre

el sistema es todo lo eficaz y eficiente que deberia ser.

6.2.4 ACTITUDES PROFESIONALES

El profesional debe ser bueno en su tarea pero también como persona.
En estas organizaciones, el perfil que se suele seleccionar tiene en
cuenta ambas cosas. Se espera de éste que sea responsable y sepa
tomar decisiones adecuadas, justas...que asuma los errores y que los
corrija...

La organizacion debe ofrecer una calidad asistencial y una calidad ética.
Una cosa va complementada con la otra. El trabajo centrado en las

personas implica un cédigo de conducta incuestionable.
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El profesional es la imagen de la organizacion pero también el eslabon
mas préximo al usuario. Es preciso aplicar mucha pedagogia para que los
problemas personales o el burnout influyan en el trato para con los
usuarios y entre los compaferos. El respeto al otro pasa por mantener
una actitud empatica y simpética o al menos, cordial. No son admisibles

las malas maneras, los gritos ni las coacciones a ningun nivel.

Las actitudes profesionales de quienes se dedican a “cuidar” a personas
deben buscar la “excelencia” para lo cual, a veces, es necesaria la

formacidén permanente y espacios de encuentro interdisciplinar.

6.2.5 INFORMACION PRIVILEGIADA-TRABAJO EN RED

El trabajo en red es imprescindible para un buen abordaje del caso pero a
veces, no resulta facil. Los estilos de trabajo, los intereses de la
institucion, los valores y creencias personales, la manera de entender la

profesién, etc. pueden influir a la hora del manejo de dicha informacion.

Creo que debemos partir de la base del compromiso que nos compete
cuando “hablamos” de los “otros”. No se trata de una opinion, se trata de
una valoracion bien estudiada y meditada sobre qué y como debe
abordarse este u otro tema, de sus consecuencias...

Lo que a veces se olvida es que no gestionamos la vida de los “otros”

pero somos responsables de lo que decimos sin su presencia.

En nuestro caso, Elena siempre estuvo informada de las reuniones antes
y después de que se produjeran. Ella aportd cosas que deseaba que se
hablaran o aclararan; en la medida de lo posible se procura que estén
presentes.

El equipo nunca toma decisiones unilateralmente, siempre con la persona

y su familia.
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El deber del profesional es también ser leal a la organizacion, al usuario y

a si mismo. Lo que no quieras para ti no permitas que se lo hagan a otro.

De la misma manera, se da una cierta reciprocidad en la forma de

entender el trabajo, si esto no se produce, sera dificil llevarlo a cabo.

En ocasiones, tienes informacion privilegiada respecto a cambios que se

van a generar en las organizaciones y que tienen consecuencias sobre el

proyecto; aqui también hay que ser cautos y prudentes con desvelar

segun qué cuestiones que no te pertocan y a las que debes discrecion.

CUADRO DE PROBLEMAS ETICOS EN EL AMBITO DE LAS
INSTITUCIONES Y/O ADMINISTRACION

PROBLEMAS CON LA ADMINISTRACION O INSTITUCIONES

INSTITUCION
0
ADMINISTRACION

CONFLICTO VALOR TENSION RESOLUCION
CONSENTIMIENTO INFORMAR COMPRENSIBLEMENTE
CONFIDENCIALIDAD SECRETO AUTONOMIA/BENEFICENCIA REALIZAR BIEN EL

RESPETO CONSENTIMIENTO INFORMADO

RESPONSABILIDAD

SE PLANIFICA CON ELLA'Y CON FAMILIA

TRABAJO EN RED
COMUNICACION

PRIVILIGIADA

RECIPROCIDAD
DIALOGO
SECRETO

AUTONOMIA/NO MALEFICENCIA
AUTONOMIA/BENEFICENCIA

CUMPLIMIENTO LEALTAD AUTONOMIA/NO MALEFICENCIA OFRECIENDO APOYO REEVALUANDO
INDICACIONES COMPROMISO AUTONOMIA/JUSTICIA SITUACION POSITIVAMENTE Y ACOTADA
EFICACIA JUSTICIA/BENEFICENCIA PROSPECCION NECESIDADES REALES
FALTA DE PLAZAS EQUIDAD JUSTICIA/AUTONOMIA INFORMAR REALIDAD VERAZMENTE
RECURSO SOCIAL EFICIENCIA BENEFICENCIA/NO MALEFICENCIA | COMUNICAR A LA ADMINISTRACION
RESPONSABILIDAD | BENEFICENCIA/AUTONOMIA
ACTITUDES INFORMACION AUTONOMIA/NO MALEFICENCIA PROSPECCION DE NECESIDADES REALES
PROFESIONALES RESPETO INFORMAR REALIDAD VERAZMENTE
MANEJO INFORMACION | SINCERIDAD REALIZAR ACTAS

PREPARAR CONTENIDO REUNIONES
FORMACION
CON ELENA ANTES Y DESPUES (SIEMPRE)

llustracion 5 Elaboracién propia adaptada basada en la clasificacién de Reamer
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7 ANALISIS DE ALGUNOS DE LOS PROBLEMAS ETICOS
APARECIDOS DURANTE LA HOSPITALIZACION PSIQUIATRICA:

7.1 ACEPTACION O RECHAZO DEL TRATAMIENTO:
INGRESO VOLUNTARIO vs INVOLUNTARIO

Se refiere al ejercicio de la autonomia en las decisiones de salud por
parte del propio paciente. Puede suponer la aceptacion o rechazo a la
propuesta de ingreso programado en una unidad de hospitalizacion de
media estancia y a implicarse durante su estancia en las diferentes
actividades que se consideraran idéneas para la recuperacion de su salud

mental.

La Constitucidon Espafiola consagra una proteccién del derecho a la
libertad individual a dos niveles: (Larraz, 2007)
» La libertad tiene caracter de valor superior del ordenamiento
juridico

» Se protege especialmente la libertad fisica de la persona

En ella no se habla especificamente de los tratamientos sanitarios
obligatorios y no es hasta la Ley General de Sanidad de 1986 y
posteriormente la Ley Catalana 21/2000 de 29 de diciembre, sobre los
derechos de informacion concernientes a la salud y autonomia del
paciente y su documentacion clinica, y sus homdlogas leyes autonémicas
y en la ley 41/2002 bésica estatal de 14 de noviembre, donde se recogen
los derechos de los pacientes como eje basico de la relacion clinico-
asistencial:

1. El eje principal de su relaciéon con el sistema sanitario/profesional
es la dignidad de la persona y el respeto a la autonomia de su
voluntad e intimidad

2. Se requiere consentimiento

3. Tiene derecho a decidir libremente
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4. Uno puede negarse al tratamiento excepto en las situaciones
determinadas por la ley y debera constar por escrito

5. El profesional esta obligado a la correcta practica de sus técnicas y
a sus deberes de informacion y respeto a las decisiones adoptadas
libre y voluntariamente por el paciente y a guardar secreto sobre la
informacion obtenida y sobre los datos.

La hospitalizaciéon contra su voluntad en pacientes psiquiatricos es objeto
de controversia ética hoy dia. Tal vez deberiamos plantearnos si lo son
aun mas cuando hay que afadir una discapacidad intelectual que no les
priva del discernimiento de otros niveles de afectacién. Debe considerarse
como excepcional y sélo cuando médicamente es necesario, por el tiempo
mas breve posible y segun las circunstancias.

Hay que contemplar siempre la hospitalizacion psiquiatrica como la dltima
alternativa en el tratamiento cuando ambulatoriamente resulta imposible
seguir tratando, por su caracter en la mayoria de las ocasiones traumatico

y por su ruptura con el entorno préximo de la persona.

La aceptacion del tratamiento debe ser la meta del equipo porque se
entiende que se busca lo mejor para la salud de la persona pero con los
usuarios y para con ellos.

Debe explicarse para que la persona entienda los detalles de dicha
propuesta y que pueda vencer sus temores y aclarar dudas. Dicha
informacién debe darse sin influencia de coacciones internas ni externas.
Ha de ser la suficiente y adaptada a su nivel de comprension y que
contemple también la comprension de la intencionalidad. De esta manera,
el paciente debe dar muestras de que entiende la situacion, las
alternativas posibles y sus consecuencias, facilitandole que exprese y
defienda una decision consecuente con sus propios valores. También
debemos informarle de las consecuencias en el caso de gque se niegue.
No se puede utilizar tecnicismos o no dar lugar a que el otro exprese lo

que piensa y siente.

63



CUANDO LA MIRADA Y LA PALABRA DEL OTRO EXIGEN RESPUESTA
Master de Etica Aplicada a la Intervencién Social

Esto implica una escucha activa tanto del lenguaje verbal como del no
verbal, contextualizandolo en la realidad y nivel de comprension del
sujeto. En los casos dificiles hay que buscar alternativas que pueden ir
desde aplazar el ingreso unos dias a ajustar las condiciones del ingreso
(tiempo, permisos...)

Es importante la colaboracion familiar en el acompafiamiento de la
persona: hay que favorecer el empoderamiento de ambos. Eso exige un
compromiso profesional y unas habilidades que en caso de no tenerlas

habra que buscarlas formandose.

En ocasiones se produce un conflicto entre las responsabilidades de los
profesionales y la de los usuarios hospitalizados. Nosotros les debemos
lealtad y deber en la atencién que les prestamos que se entiende que va
mas all4 de “asistir”, sino de “cuidar” y ellos, por su parte, deben cumplir
con las normas y las indicaciones participando en la toma de decisiones

sobre su proceso de tratamiento libremente.

Ya apunté que las condiciones del ingreso no fueron faciles ya que:

» Su vivencia siempre ha sido negativa por la mala experiencia
tenida y consecuentemente es algo concebido como “traumatico” y
“no deseable”.

» Teme que su hospitalizacion sea “para siempre” y que ya no sea
posible recuperarse (idea preconcebida) y que la sefialen de “loca”
(autoestigma) y la discriminen.

» Venia de una situacion de “riesgo” para ella donde no se dejaba
ayudar mas que de la manera que ella exigia.

» La madre presionaba para que se produjera el ingreso a “cualquier
precio” por la sobrecarga y desgaste emocional. Su deseo era
protegerla y protegerse, aunque fuera anulandola y privandola de

sus derechos a ser informada...

¢, Qué iba a ser mejor para Elena, presionarla para que ingresara en la

fecha prevista o darle tiempo para que ella tomara finalmente la decision
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con la puesta en comun desde el didlogo y el consenso de la mejor opcion
para ella?

Defendimos el no engafarla, ain exponiéndonos a que al final se negara
a ingresar ¢qué hubiera pasado? Pues que seguiria en la situacion y
volveriamos a intentar que se vinculara al servicio ambulatorio aunque
fuera una cuestion de agotar tiempos. ¢ El riesgo a correr era asumible?
¢ Y si desaparecia y se iba lejos como habia hecho en otros momentos?

¢ Y sile hacian dafio por aprovecharse de ella como en tantas ocasiones?

El ingreso al final fue voluntario (aceptaba el ingreso confiando en la
mejor opcién para ella en estos momentos siempre y cuando pudiera irse
de alta cuando ella lo considerara) aunque ella marcaba claramente sus
condiciones:
» Se lo tomd6 como un “albergue” donde todo se lo tenian que hacer y
ella solo descansaba

» Se neg6 durante meses a realizar ninguna actividad

A\

Se enfrentd con el personal

» Alternaba actitud altiva y provocadora, con actitud depresiva y sin
energia que no salia de la cama

» Alternaba la transgresibn de normas, con actitud modélica,
subrayando y reforzando al personal de atencién directa.

» Se mostraba selectiva con el personal y con el resto de

compaferos.

¢ Es justo para el resto de pacientes que ella no se integrara en la unidad
y no siguiera la dinamica cuando el resto si lo hacia? ¢ Hasta qué punto la
atencion individualizada y personalizada implica permitir esto? ¢ Recibia el
mismo “trato” que el resto de los usuarios de la unidad o eran los otros los
gue no recibian el trato que debia dispensarseles? y ¢ quién establecia lo

mejor para ellos?

Nuestros argumentos para “tolerar” esta manera de permanecer en la

unidad se sostienen en:
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La confianza: transmitirle que confiamos en el cambio de mejora en ella.
Al interesarnos como persona, deseamos conocerla mejor para asi
establecer una relacion fructifera durante el ingreso. Sin confianza es
dificil que se construya una relacion. Confiamos en ella, en su tiempo y
manera, y aceptamos que pueda equivocarse como cualquiera y aprender

de ello. Respeto a su libertad de elegir y de errar.

La humildad: aceptamos que todo no lo sabemos y que seguro que
podemos aprender cosas también de ella. Nuestro compromiso es poner
todo nuestro saber y habilidades y aceptar que nos puedan decir que no

es suficiente o0 no es lo esperado e intentar poner solucion.

La iniciativa y la creatividad: no podemos quedarnos en funcionar como
siempre. Las rutinas son necesarias pero no deben ser obligatoriamente
las de siempre. Los protocolos de actuacion han de adaptarse a las
personas con las que tratamos. Ante lo desconocido, debemos

superarnos con iniciativa, creatividad y energia.

La paciencia: los casos dificiles nos desesperan a veces y mas si existe
un contexto de “pburnout” nuestra responsabilidad es encontrar nuestros
recursos personales para seguir adelante con una actitud adecuada y sin
perder los papeles. Sin gritos ni presiones. No me conformo con cualquier
cosa, intento darlo todo.

La sinceridad: admitir que nos pueden llegar a superar algunas cosas y
gue debemos darles la justa importancia sin dramatizar. Debemos asumir
el compromiso de no mentir bajo ninglin concepto, aceptar nuestras
limitaciones y nuestra dimension humana (no somos perfectos). Uno debe
mostrarse tal como es ante el otro para que la relacibn sea sincera.
Intento ser verdadero, auténtico. Veo al usuario tal como es, no como me
gustaria que fuera o desearia cambiar. “Cuido al otro” mas alla de que lo

haga porque me pagan, mas alla de si me cae bien o mal”.
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7.2 MODIFICACION DE LA CAPACIDAD DE OBRAR
(MEDIDAS DE PROTECCION JURIDICA)

Se refiere al ejercicio de la autonomia, autogobierno y autogestién de la
propia vida y la libertad para tomar las decisiones que comporte como

persona juridica.

El proceso fue instado por la familia en el momento de “crisis” cuando se
encontraba en la calle previo al ingreso. A su vez, habia un proceso
judicial abierto por hurto con intimidacion y tenencia ilicita de toxicos y
trafico (en fase de investigacion) que no se sabia cudl seria el resultado
final.

La familia lo inicia con la pretension de poder “obligarla” a ingresar ya que
sabia que siempre se opondria (aunque esta legitimada para ello, se
resiste en asumir la verdadera finalidad del proceso). Se le sefala que
una vez ingrese habra que valorar muy especificamente e individualmente
si continlan estando presentes las condiciones que justifican un proceso
de modificacion de la capacidad. Los familiares argumentan que conocen
otras personas con el mismo diagnostico que han tirado adelante el
proceso a lo cual se les remarca como la variabilidad clinica psiquiatrica
entre individuos con un mismo diagndéstico e incluso en una misma
persona a lo largo de su evolucién clinica puede suponer una variabilidad

en su grado de capacidad de obrar (plena o limitada).

Asi en el caso de Elena pasado el periodo de adaptacion a su nueva
situacién se objetiva que durante todo el ingreso presenta:

» Conocimientos acerca de sus derechos y deberes sociales y de las
normas sociales que rigen (aunque se resista a ellas con
argumentos ideoldgicos)

» Juicio para aplicarlos en algunos casos en funcion de si asi lo
quiere.

» Voluntad firme para asumir una decision libre
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Los criterios se pueden operativizar para iniciar incapacidad (Icass, 2008)

» Criterio diagnéstico: cumpliria s6lo uno de los dos criterios exigibles
(inteligencia. Limite)

» Criterio clinico cumpliria uno: déficit cognitivo persistente, no
conciencia de enfermedad o del déficit de la misma asi como
conductas de riesgo derivadas de su TP.

» Dependencia: tiene un buen nivel de autonomia pero necesita
cierta supervision y/o soporte.

» Factores complementarios relacionados con su falta de
autogobierno.

» Evidencia o sospecha razonable de manipulacion de terceros o de

gue alguien tome las decisiones por ella.

El Tribunal Supremo entiende por deficiencias “aquellos estados en los
gue se ha un impedimento fisico, mental o psiquico, permanente y a
veces progresivo que merma la personalidad, la deteriora y amortigua,
con efectos en la capacidad volitiva y de decision, incidiendo en su
conducta al manifestarse como inhabilitante para el ejercicio de los

derechos civiles y demas consecuentes” (San Jose Sanz, 2010)

La pretension de la familia era “conseguir un ingreso mas largo donde
fuera” aunque pudiera permanecer el resto de su vida mientras existieran
conductas disruptivas. La impresion era que el ingreso lo utilizaban como
medio para conseguir esto sin que Elena se percatara en ningln

momento.

Ella no es informada de que esta instado el proceso en ningln momento
durante los dos afios de hospitalizacién, ni por parte de la madre ni por los
equipos que intervienen (recurso laboral ni hospitalizacién). Desde
hospitalizacion se prevé que pueda ser un factor precipitante para una
descompensacion o que aparezcan conductas agresivas que no permitan
que llegue a hacer un aprovechamiento de su estancia y que se rompa la

relacion terapéutica. No obstante, es un tema abordado regularmente con
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la familia que al final delega totalmente en nosotros la comunicacion de la
noticia y se valora en el equipo que debe ser la familia quién informe de
ello ya que el objetivo es protegerla.

En la entrevista para hablar del alta se acuerda con la familia que se lo
comunique (junto a la mala noticia de que no volvera por momento a
casa). Debe ser el TS quien deba apuntarlo para intentar ofrecerle una
informacion clara y veraz de como es el proceso y de sus posibles
consecuencias y para ofrecerle apoyo en el equipo para acompafarla en

el conflicto que le genera.

Elena entiende qué implica un proceso judicial y sabe, aunque con
algunos errores, qué significa el proceso de incapacitacion. Para ella
significa una “descualificacion mas”, que no es igual que cualquiera.
Ademas tienen la vivencia de que se hace en contra de su voluntad y
conocimiento. Se ha objetivado que presenta algun impedimento en el
conocimiento adecuado de la realidad y que a veces realiza juicios de
conveniencia erroneos asi como que la madre ejerce una influencia en

algunas ocasiones que merma su voluntad inicial.

En la hospitalizacion se dan varios momentos que nos exigen deliberar:

» Cédula de emplazamiento y posibilidad de buscarse un
abogado. ¢debemos o no decirselo? ¢ quién: la madre, nosotros, el
equipo del taller que estd gestionando el tramite o todos?
¢, debemos obviarlo y comunicarselo cuando sea citada al médico
forense? ¢Y si se lo decimos y se descompensa 0 se suicida o

agrede, no es mejor evitarselo?

» Alta hospitalaria y derivacién a recurso residencial. Es un
asunto presente durante toda su estancia cuya referencia siempre
ha sido de manera temerosa y agresiva (defensivamente). El
decirselo puede implicar dos cosas: no facilitar el nuevo proceso
gue debe iniciar y que tenga una vivencia de traicion o dafio por

parte del personal que la ha acompafiado durante todo este
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tiempo. La decision de no alta a casa es de la madre. El equipo
apostaba por otra alternativa. La madre ha utilizado influencias
para que recibiéramos la orden de no altar y no presionarla.
¢, debemos o0 no acceder a dichas presiones? Y si no mas, ¢como

debemos abordarlo para actuar éticamente?

El equipo considera que presenta una buena capacidad adaptativa, que
se refiere a cOmo afrontan las personas las exigencias de la vida cotidiana
y como cumplen las normas de autonomia personal esperables de alguien
situado en su grupo de edad, origen sociocultural y ubicacion comunitaria
particulares. Se objetiva que un buen acompafiamiento le puede permitir

cambiar o si no mas ajustar algunas cosas de su funcionamiento:

Muestra capacidad para expresar los sentimientos. Tiene capacidad de
escucha y de reconocer, asi como de explicar hechos conflictivos de su
vida.

Aunque pide insistentemente el alta y se muestra ansiosa e impaciente,
permite el acercamiento a través de la palabra, que la acaba
tranquilizando.

Puede descargar la tensién a través del llanto dejando a un lado la
agresividad verbal o las conductas negativistas y desafiantes. Reconoce
su necesidad de cuidados maternales por eso de alguna manera no se
enfrenta con la madre directamente y si con los profesionales
inicialmente.

En estos momentos, durante las salidas de permiso al domicilio familiar no
estd consumiendo téxicos, ni frecuenta ambientes marginales y es capaz,
aunque con ciertas dificultades todavia, de aceptar las condiciones que
le pide su madre (convivir en familia, restringir el uso del ordenador,

ajustarse a los horarios de las comidas, etc.).

A pesar de los conflictos que presenta en diferentes entornos como el
laboral, en general esta bien valorada y cuando ella valora algo es capaz

de luchar por ello y argumentarlo coherentemente.
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En relacibn a como se concreta su capacidad/discapacidad, si nos
acogemos al protocolo sobre el proceso de incapacitacion de la
Generalitat de Catalunya elaborado en 2009, se muestra lo dificil que es
concretar si deberia modificarse su capacidad de obrar en estos
momentos aungque sabemos que es una decisién judicial después de una
investigacion:

» Tiene capacidad de moverse libremente y responsablemente. Es
capaz de conocer las consecuencias de sus actos y escoger entre
varias opciones.

> No tiene suficiente capacidad para administrarse los propios
recursos econdémicos y patrimoniales. Maneja pequefias
cantidades de dinero, pero tiene capacidad para aprender a
manejarse para conocer el coste de determinadas cosas, falla en
su administracion y priorizacién de los gastos.

» Tiene capacidad de cuidarse a nivel de habitos (buen nivel de
autocuidado aunque mas deficitario a nivel de la alimentacion que
es muy selectiva) y del tratamiento (si esta estable tiene asumida la
importancia de la medicacion).

» Tiene capacidad de establecer relaciones interpersonales pero no
siempre sabe protegerse de ellas con su busqueda de sentirse
reconocida y aceptada en grupos sin discapacidad.

» No puede ejercer todos los roles sociales que le pertocarian.

> Tiene cierta capacidad de defenderse y pedir ayuda. Ante una
agresion fisica responde en funcién de la capacidad del otro
(menos nivel de DI mas permisiva, llegando a justificarlos).

» Gran vulnerabilidad ante situaciones de manipulacién por parte de
terceros, en que no suele percatarse a tiempo en su deseo de no
ser identificada como “diferente” y se hagan presentes sus

limitaciones personales.

En relacién a la capacidad de tomar decisiones siguiendo los criterios

formulados por Appelbaum y Grisso: (San Jose Sanz, 2010)
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» Elena es capaz de expresar, y no expresar intencionadamente, una
preferencia en funcion de sus consecuencias.

» No comprende del todo objetivamente la situaciébn: muestra
resistencias a aceptar la naturaleza de la enfermedad y mas aun la
discapacidad, el prondéstico, los riesgos... aunque si que se maneja
bien en los diferentes modelos de tratamiento debido a que lleva
muchos afios en tratamiento psiquiatrico.

> Elena sabe detectar minimamente las futuras implicaciones para
ella en relacion a los hechos que acontecen pero no acepta que se
le sefialen especificamente mostrando resistencias claras.

» No siempre es capaz de sopesar légicamente los hechos
presentados. Su racionalidad del proceso de pensamiento en

ocasiones no es el adecuado.

Si que se entenderia que precisa de apoyos y cierto “acompafiamiento”
para salvaguardarla de algunos de los riesgos a los que en el pasado se
ha expuesto.

Se entiende que su nivel de autonomia es alto y potenciable pero su
capacidad de autogobierno esta limitada en algunos ambitos y podria ser
objeto de abuso por parte de terceros.

Todos estos aspectos nos hicieron pensar cémo, entre todas las
posibilidades, podia estar la de que desde las instancias judiciales se
valorara que la medida de proteccion fuera lo menos restrictiva posible. A
ella se le tranquiliz6 dandole la alternativa de que expresara delante de la
autoridad competente judicial todas estas cuestiones que nos referia y asi

recibir de primera mano la respuesta a sus cuestionamientos.

En las conversaciones con ella se aprecia una cierta pseudoconciencia de
la necesidad de apoyos que precisa, lo cual apunta a que al final pudiera
asumirlo siempre y cuando ese apoyo fuera su madre y algo mas flexible.

De hecho, en el ambito de la gestion econdmica estaban claras sus
grandes dificultades de manera que no presentaba capacidades ni
posibilidad de adquirir un mejor manejo de cantidades de dinero por su
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problema en los aprendizajes. En esto, como que la madre ya le venia
gestionando los ingresos no parecia que hubiera problemas si se

designara la curatela como medida de proteccion.
7.3 ALTA MEDICA CON RIESGO DE SUICIDIO:

El alta a la residencia no es formulada por el equipo y se encuentra en
conflicto con la decision familiar y las expectativas de Elena. Inicialmente
se opone y se enfrenta con el equipo y no con la familia. A la familia se le
informa de los posibles riesgos que encarna dicha decisién atendiendo a
que Elena siempre ha expresado que se intentaria quitar la vida si, al

recibir el alta, no volvia a la casa familiar.

“El padecimiento de una enfermedad crénica o discapacidad se considera
como factor de riesgo llegando a alcanzar el 90% de los casos de suicidio
con personas que padecen algin TM y que en los TP aumentan seis
veces el riesgo”. (Confederacion Espafiola de Agruapaciones de

Familiares y Personas con Enfermedad Mental, 2006).

La OMS define el acto suicida como:
“toda accion por la que un individuo se causa a si mismo un dafio, con
independencia del grado de intencién y de que conozcamos 0 no los
verdaderos motivos, y el suicidio como la muerte que resulta de un acto
suicida” (Confederacién Espafola de Agruapaciones de Familiares vy
Personas con Enfermedad Mental, 2006).
Esto incluye:
» ldeas suicidas: deseos, pensamientos y planes para cometer acto
suicida.
» Intento de suicidio: acto voluntario realizado por la persona con el
fin de producirse la muerte, pero sin llegar a conseguirlo.
» Suicidio consumado: acto de matarse de un modo consciente,

considerando a la muerte como un medio y no como un fin.
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» Parasuicidio: conducta autolesiva no mortal, realizada por el
individuo y en la que no es esencial la intencionalidad u orientacion

hacia la muerte.

En el caso de Elena las ideas suicidas y las autolesivas han aparecido
puntualmente pero han cedido bien con la palabra ya que existia un buen
vinculo y en la unidad se sentia segura y protegida.

Al existir antecedentes de intentos de suicidio nos alarmaba a todos
(profesionales y familia) el que lo verbalizara de manera tan convincente y
clara ya que resultaba dificil asegurar que no fuera a pasar al acto. De
ello, el tratar este tema en multiples espacios y poner los medios para
que, si lo intentaba (ingenio no le falta), pudiera si no preverse, actuar

inmediatamente para evitar un mal mayor.

La actitud paternalista de la madre ha supuesto que impusiera una
decision sobre lo que es bueno para Elena justificada en su valoracion de
las carencias de ésta en cuanto a su autonomia para conseguir mantener
los logros o contenerse ante situaciones nuevas que pudieran acontecer.
La cuestion es que esta decisién es tomada por substitucion, ante lo que
deberiamos preguntarnos si estaba legitimada y era inevitable por parte
del equipo.

Las circunstancias acontecidas han consistido en la manipulacion
(ocultacion de informacién) y presién sobre el equipo (busqueda de
influencias para que no se proceda al alta del centro) por parte de la
familia.

Es respetable y hasta cierto punto entendible la postura de la familia que
viene ya de una historia de afios de agotamiento y angustia por las
conductas que Elena presenta. Pero nos cuestiona hasta qué punto la
familia participaba sinceramente en el proyecto de rehabilitacion de su hija

y creia y confiaba en ese proceso de recuperacién clinica.
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La familia depositd conscientemente la responsabilidad en el equipo y la
organizacion de las repercusiones en ella o en terceros de sus conductas
de riesgo.

Esto supuso ponderar bien los riesgos/beneficios/costes en el equipo y
con la jefatura y con la propia paciente.

Algunos autores hacen referencia a la “suicidabilidad cronica” como un
problema especial en el tratamiento del TPL en cuanto que insiste en que
no es moralmente manipulativa (Rubio Garcia, 2004), pero no he
encontrado referencia a cuando ademas existe un funcionamiento

intelectual alto.

Nuestra linea de trabajo se centré en intentar “persuadir” a la familia de
que dicha decision no les correspondia a ellos pero existian dos
circunstancias que condicionaban mucho:
» EIl proceso de incapacitacion ya emplazado y sin conocimiento de
Elena.
» Que no habia alternativa al alta médica donde residir mas que la

familia. Ella no aceptaba otro planteamiento.

Nuestros esfuerzos se dirigieron a sensibilizar a la familia que la
hospitalizacion habia permitido una mejoria y estabilidad clinica y
conductual y que con apoyos continuados, intensos y permanentes y una
buena adhesion al tratamiento era posible su integraciébn comunitaria.

No descartdbamos que en un futuro pudiera volver a necesitar otro
ingreso o que hubiera incidentes puntuales pero no por ello debia
permanecer de manera permanente en un recurso residencial en contra
de su voluntad.

Por otra parte, la familia no solo habia ocultado el tema de la
incapacitacion que habia instado sino que en ningdn momento le habian
enviado algin mensaje de que el alta a casa seria imposible. Tampoco
encontraban la manera de decirselo y pretendian que fuera el equipo el
que lo hiciera.
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Se le comunica en entrevista estando presentes varios miembros del
equipo y la familia. Su primera reaccién es la de amenazar con suicidarse
y a continuacién de hacer dafio a la madre. Existen antecedentes de
intentos de autolisis en el pasado lo cual nos hace no minimizar la
verbalizacion de ello.

Valoramos que ella comprende bien lo que se le dice a pesar de explotar
en ese momento. Conoce bien lo que se le plantea, sus consecuencias y
toma conciencia de sus dificultades para autocontrolarse en determinados
momentos y como en otros actla intencionadamente. Se escuchan y se
valoran sus consideraciones y opciones y se intenta devolverle cuéles de
sus acciones son claramente perjudiciales para los demas (familia) y
consecuentemente para ella.

¢Debemos correr Unicamente nosotros el riesgo? Y si el intento de
autolisis se produce dentro de la unidad, ¢de quién es la responsabilidad?
¢Hay alguna alternativa para reducir o evitar riesgos que no coarten su
libertad? (se entiende que ante esta situacion estamos especialmente
sensibilizados y ponemos los medios pero una persona que tiene la plena
conviccion que debe hacerlo jlo acaba haciendo!)

El equipo debe valorar el mayor interés para la paciente frente a los
riesgos potenciales. A la vez entra en tensién su autonomia frente al dafio
a terceros (la madre) y frente a otros usuarios que conviven con ella en la
unidad que tienden a imitar sus conductas. Es cierto que los permisos no
han estado exentos de comportamientos de cierto riesgo como consumo,
juego a las maquinas, pequenos hurtos a la madre...No obstante, ésta no

los ha valorado como graves ni frecuentes.

Todos los riesgos no son igual de asumibles. Pero la experiencia
demuestra que a veces a pesar de poner todos los medios hay
situaciones inevitables como la del suicidio ya que es dificil saber como
evitar que una persona que se desea suicidar lo haga. En nuestro caso,
nos apoyamos en el vinculo para ofrecerle acogida y escucha activa,

interesada e implicada donde intentar tranquilizarla, recoger sus
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expectativas frustradas y devolverle los fracasos ocurridos durante el
proceso de tratamiento.

Durante la hospitalizacion hemos tenido que acceder a que realizara
permisos donde se ha dado incumplimiento de algunos de los acuerdos al
objeto de mantener la confianza, respetar su autodeterminacion, verla
desde la capacidad y como cualquier ciudadano que disfruta de sus dias.
Hemos asumido, con el conocimiento de la madre y con la asuncion de la
responsabilidad en Elena y en la madre, que hiciera determinadas cosas
como juntarse con “parejas” con las que facilmente se ilusionaba a pesar
de prever el fracaso de antemano junto a otros problemas asociados
(abandono medicacion, pérdida de dinero...) y en varias ocasiones
debimos acogerla y darle apoyo durante dias al ver frustrada una vez mas

Sus expectativas.

Las acciones llevadas a cabo se enmarcan en:
» Potenciar la comunicacion familiar
» Reducir las situaciones de estrés
» Fomentar su rol social
» Establecer plan de seguridad
» Trabajar sobre sus fortalezas.

7.4 EL EJERCICIO DE LA SEXUALIDAD:

La sexualidad se concibe como el derecho a disfrutar de ella con
integridad fisica y mental y con libertad de eleccion. No ser abusado ni
violentado sexualmente es algo que debe garantizarse, al objeto de
preservar a este colectivo que ha pasado durante tanto tiempo “invisible”
de procesos de victimizacién de contenido sexual en todos los ambitos
(familiares, escolares, en los diferentes dispositivos...) en sus diferentes

formas de abusos, violaciones, prostitucion, mutilaciones...
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Elena plantea que quiere tener un juguete sexual justificandose en “que lo

necesito” y que en su casa estaba aceptado familiarmente.

El personal de atencién directa inicialmente se escandaliza y no

encuentra el sentido a atender ni tan siquiera la demanda.

Los argumentos de Elena son claros:

>

>

Tiene unas necesidades como cualquier persona y el hecho de que
esté ingresada no significa que deje de tenerlos

Lo necesita porque sabe que no se permiten las relaciones
sexuales en la unidad. (no se ha visto ninguna actitud sexual activa
aunqgue verbalice comentarios)

“‘mi madre esta conforme, ya lo he hablado con ella y sabe que en
casa lo utilizo habitualmente”

“En mi vida nadie me puede decir qué puedo o no puedo hacer”

Los argumentos del personal son:

>
>

Si accedemos, perdemos el sentido clinico del ingreso

Si lo trae, debe tenerlo en su habitacibn aunque no hay garantias
ya que tiende a mostrar a los otros esa personalizacion e
individualizacibn del trato como estrategia de poder.
Intimidad/publicidad

¢Por qué acceder cuando vetamos que tengan revistas
pornogréficas, que vean programas subidos de tono?.

¢ Quién o como se velara para que tenga las condiciones higiénicas
imprescindibles atendiendo a que es descuidada y no cuida la
higiene?

¢ Como afectara nuestra autoridad en ella que transgrede todas las
normas?

Si accedemos a eso, cada vez apareceran mas demandas

En los hospitales uno no se lleva los juguetes sexuales, hay cosas

gue no estan consentidas
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Algunos autores apuntan como el tema sexual en las personas con TLP
constituye un problema en tanto que resulta dificil el mantenimiento de los
limites sexuales y no sexuales entre el paciente y el terapeuta (Rubio
Garcia, 2004). En nuestra realidad eso se extiende en el resto de

personal que es un referente continuado.

El problema no debemos situarlo s6lo en si le dejamos o no. Debe
permitirnos en qué medida seguimos promocionando su autonomia y
responsabilidad, con qué medios (coaccién, persuasion, didlogo,
consenso...) y con cuales alternativas contamos todos para que se
preserven sus derechos a la vez que se respete y potencie su

autodeterminacién atendiendo a su hospitalizacion.

No podemos ignorar las necesidades del otro independientemente de la
naturaleza de éstas y estamos obligados a ponernos a su servicio
intentando dar respuesta, 0 en su caso ayuda, para que su no satisfaccion

de la manera deseada, si es el caso, le repercuta lo menos posible.

A la vez, hemos de velar porque interfiera lo menos posible en el
tratamiento a llevar a cabo porque el motivo del ingreso en una unidad de
hospitalizacion siempre es clinico y no social. Eso no significa que
neguemos la vulnerabilidad de estas personas cuyo trastorno mental no

negamos que es un fendbmeno social por sus repercusiones.

La sexualidad es su confirmacion de su ser “igual” que cualquiera de
nosotros ya que todos somos seres sexuales que se muestran tal como
son y gque expresan sus gustos y preferencias. La cuestidn aqui es que
nosotros sabemos contener esto en determinados entornos y ellos no

siempre.

Fue un tema controvertido donde se pudieron apreciar las diferentes
concepciones de la sexualidad y fue una tarea ardua el llegar al consenso

de que era “lo mejor para ella y no tanto para nosotros”
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Entendiamos que cada uno tiene una manera de expresar su sexualidad y
lo que se derivaba mas en nuestra discusion era cOmo ejercer cierto
“control social” hacia los compafieros especialmente ya que la unidad en
€s0s momentos contaba con poblacién joven con un funcionamiento muy
pueril y podia generar desde problemas de convivencia de cierta
gravedad hasta que otros usuarios o sus familias se sintieran
especialmente ofendidos o molestos (tienden a contar a sus familias todo

lo que ocurre en la unidad).

En la deliberacion del tema concluimos que:

» Nos faltaba un protocolo especifico donde recoger estos aspectos.

» Que habia que atender a las caracteristicas personales y clinicas
de cada uno por lo que no eran validas las generalizaciones.

» Habia que tratar el tema con naturalidad pero en los sitios
adecuados para preservar la intimidad y privacidad y que no se
convirtiera en el Unico tema a hablar.

» Habia que “supervisar’ su uso al objeto de controlar que no fuera
utilizado en entornos no deseables en el marco de una conducta

desafiante o provocadora.

Como en su caso no se daban situaciones de abuso o

aprovechamiento a terceros no fue preciso abordar el tema.

8 RECOMENDACIONES PARA UNA ETICA APLICADA EN EL
COLECTIVO DE LA PATOLOGIA DUAL (DI+TM)

Se especifican a continuaciébn aquellos aspectos que deberian
contemplarse en la atencion psicosocial a estas personas y que se
derivan pues, de este trabajo de investigacion.

Creo que esta sistematizacion de la practica profesional a través del caso
de Elena nos interpela a mejorar nuestras practicas y que pueden

agruparse en una lista abierta de recomendaciones a seguir
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En relacion al abordaje de problemas éticos con los usuarios:

Para favorecer su autodeterminacion:

>

Facilitar al ingreso hospitalario la carta de derechos y deberes de
los pacientes y familiares.

Realizar un buzén de quejas o0 sugerencias accesible y los
mecanismos de respuesta en el menor tiempo posible.

Facilitar la eleccion por parte del usuario de con quién desea
compartir la habitacion o mesa en el comedor o escoger en qué
actividades desea o no, participar.

Establecer dinamicas que permitan que la estancia sea lo mas
similar posible a su hogar.

Posibilitar la diversidad de actividades propuestas por ellos

(participacion activa con ellos y para ellos).

Para garantizar su intimidad, privacidad:

>

Mejorar la privacidad/intimidad respecto a la sexualidad facilitando
los espacios adecuados.

Asegurarnos de que los espacios de encuentro para entrevistas
con los usuarios y/o sus familias estén suficientemente
insonorizados.

Procurar no realizar comentarios sobre los usuarios ni sus familias
en las zonas de paso

Valorar la conveniencia de realizar un protocolo especifico sobre la
sexualidad en el centro y sobre las malas noticias (muerte por
consumicién del suicidio o en nuestro caso, el alta a otro servicio

en contra de la voluntad de ella).

Respecto a la atencion prestada por parte de los profesionales:

>

Crear espacios de reflexion ética en los equipos de manera

formalizada y sistematizada.
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Generar espacios formativos de contenido ético para todo el
personal asi como formacion especifica para el manejo de
pacientes dificiles.
Elevar al comité de ética asistencial (CEA) aquellos problemas
éticos complejos para recibir asesoramiento y apoyo.
Procurar no dar respuestas inmediatas y tomarse el tiempo
necesario para tomar la decision mas justa y buena.
Contar siempre con la implicacion de la persona en la resolucion de
los problemas éticos en una postura dialogante.
Definir y abordar entre todos los problemas éticos a partir de una
preocupacion comun compartida.
Incorporar el contenido ético al mismo nivel que el clinico o social
de manera que nos “impregne” y nos permita comprometernos con
el otro desde el “cuidar’.
En los casos complejos de problemas éticos siempre aparece la
duda de quién decide y qué se decide. Es recomendable que la
decision sea consensuada en el equipo interdisciplinar y que parta
en la medida de lo posible de la propia persona afectada.

“Cuando una opinién se respalda con compromiso

se convierte en conviccion”
Fernando Savater

82



CUANDO LA MIRADA Y LA PALABRA DEL OTRO EXIGEN RESPUESTA
Master de Etica Aplicada a la Intervencién Social

9 CONCLUSIONES

RESPECTO A LOS USUARIOS:

Tenemos la responsabilidad profesional y personal de poner los
medios e instrumentos necesarios para hacer posible la

normalizacién e integracion de este colectivo.

La no identificacion con la discapacidad no significa necesariamente el
fracaso del plan de trabajo. Hay que incidir en su capacidad adaptativa o
en el reconocimiento y aceptacion de la ayuda desde sus aptitudes y
potencialidades frente a sus limitaciones y carencias que son

estigmatizantes.

Los apoyos deben ir dirigidos a prevenir, ayudar y acompafar en la
superacién de las dificultades diarias que la propia vida impone y asumir

gue a veces no son suficientes.

Es preciso ajustar expectativas con posibilidades en todas las partes

implicadas.

La modificacion de la capacidad de obrar debe ser la ultima
alternativa para proteger a una persona y debe ser lo menos
restrictiva posible (curatela/tutela). Exige un buen conocimiento del
otro, de sus capacidades, limitaciones, necesidades y una ponderacion de
los beneficios/costos de llevarla a cabo. Asi mismo, debe contemplarse la
temporalidad ya que con la edad se reduce la variabilidad clinica.

En ningun caso, debe responder a otros intereses (acceder a una plaza

de residencia).

El usuario es el Unico protagonista en la toma de decisiones sobre

su vida y su salud. Nosotros podemos ayudarle pero no imponérselo.
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RESPECTO AL EQUIPO:

El grado de responsabilidad ética asumida por el equipo interdisciplinar ha
aumentado y ha sido satisfactorio, ha significado “hacer bien las tareas
encomendadas con y para la persona atendida” y ha generado la
movilizacion de todos los miembros del equipo independientemente de su

moral y de sus valoraciones iniciales.

El abordaje de los problemas éticos ha permitido mayor cohesiéon y
crecimiento en el equipo aproximando actitudes y estilos de trabajo

mas responsables con la autonomia de las personas que atendemos.

Hemos aprendido a fiarnos y confiar en el otro con humildad, no
queriendo siempre tener la raz6n pensando que nunca nos podemos
equivocar porque nos avala la experiencia. También a luchar contra las
actitudes paternalistas que suponen intentar protegerles para prevenir

gue se equivoquen o les hagan dafio.

Se ha conseguido frenar la tendencia a dar por hecho cosas y a modular
el nivel de exigencia hacia el cambio dentro de lo que nosotros mismos

estariamos dispuestos a realizar.

Ante las tensiones que puedan producirse con los usuarios por el conflicto
entre valores, hay que mostrarse atentos, seguros, dialogantes, y
accesibles e intentar favorecer la estrategia que mas le beneficie

para la resolucion del conflicto.

La deliberacién es un buen método para abordar problemas éticos y es

valida y compatible en la cultura de nuestra organizacion.
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Ha supuesto para todo el equipo el consenso o unanimidad moral en
cuanto al trato que debemos ofrecer y las condiciones que debemos exigir

para que esto pueda ser posible.

Entendemos que cualquiera de nuestras intervenciones por muy
insignificantes que parezcan tiene que guardar una coherencia y una

intencionalidad mas all4 de nuestras concepciones y valores.

Entendemos que nuestro compromiso va mas alla de mejorar la salud

integral de la persona y cada intervencion se dirige a:

» Preservar ante todo sus derechos vy facilitar el ejercicio de éstos
y el de sus obligaciones como cualquier ciudadano. Especialmente

el de la autodeterminacion.

» Buscar siempre el “bien” de la persona con ella, aunque a
veces entre en contradiccion con nuestra concepcion de “lo mas
bueno o mejor”. Incluso a veces, puede entrar en tensién con el

limite de la “norma” (interna/externa).

» Promocionar a la persona y potenciar sus capacidades para

compensar sus discapacidades desde ella misma.

» Hay que tender a favorecer y promocionar la autonomia de la
persona ajustada a su capacidad adaptativa frente a la

beneficencia de manera prioritaria.

Evitar el paternalismo, el autoritarismo y la sobreproteccion,
excusandonos en la normativa y/o la ley incurriendo en una practica
impersonal, inhumana que atente contra la dignidad de las personas
como histéricamente se ha hecho con este colectivo. Eticamente es

exigible detectar actuaciones de este tipo y corregirlas.
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Reconocer nuestras debilidades y fortalezas y “controlarlas o
contenerlas” para que no interfieran y produzcan perjuicio o dafio alguno

a las personas que atendemos, que son especialmente vulnerables.

Debemos incorporar una mayor tolerancia a formas de vida que no
son las nuestras y valorarlas como una oportunidad para ampliar

nuestros conocimientos.

Hay que asumir que a pesar de todo no siempre lo ético consigue
imponerse en nuestras practicas porque a veces priman otros interés
ajenos a nuestra voluntad (seguridad, tranquilidad, salud mental del

principal cuidador, control social...) pero debe ser nuestra meta.

“Después de tantos afios estudiando la ética, he
llegado a la conclusién de que toda ella se resume en
tres virtudes: coraje para Vvivir, generosidad para
convivir, y prudencia para sobrevivir”

Fernando Savater
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