Manifiesto de las familias de los enfermos
mentales cronicos de la comunidad auténoma de
Madrid

Manifestamos

1. Que, el loable esfuerzo que se esta
llevando a cabo por integrar en la comuni-
dad al enfermo mental crénico, equiparan-
dolo, por fin, al enfermo somatico (Art. 20
de la Ley General de Sanidad) reconocien-
do, por consiguiente, todos sus derechos
ciudadanos, es un fenémeno social nuevo e
ignorado por la sociedad. Sabido es que,
histéricamente y hasta hace pocos afios a es-
tas personas se las excluia de la comunidad,
se las «aparcaba» en los manicomios y ah{
acababa su historia.

2. Que, este desconocimiento dificulta
grandemente su integracién social limitdn-
dola, en el mejor de los casos, a una débil
insercién en el reducido circulo familiar.
Cuantos, dia a dia luchamos por sus dere-
chos comprobamos que, fuera de los orga-
nismos especificos que entienden en su
problemdtica, se les ignora. Carecen de es-
pacio social.

3. Que, teniendo en cuenta los efectos
tan devastadores que esta dolencia produce
en el afectado desde que se desencadena, ca-
si siempre en la adolescencia, convirtiéndole
en un minusvdlido, ya que desde el primer
momento su voluntad queda anulada, y por
la gran incidencia que tiene en la vida dia-
ria de la familia, asi como por la inquietud
por su futuro (tengamos en cuenta que la es-
peranza de vida de estas personas es igual
a la de cualquier otro individuo de su gene-
racioén, y por consiguiente, sobrevivirdn a
sus progenitores), ninguna otra patologia ni

atin aquellas que actualmente causan gran
alarma social, es comparable a la que nos
ocupa. Esto no es un t6pico, estd universal-
mente reconocido por autoridades en la ma-
teria. Por si no fuera bastante, contamos con
el testimonio de familias que pasan por el
trance de tener, ademds, algiin otro miem-
bro alcohélico, deficiente mental, drogode-
pendiente y, hasta con SIDA. Todas
coinciden: ninguno distorsiona tanto la vi-
da de la familia como el que padece de es-
quizofrenia.

4. Que, como muy acertadamente dijo
el Defensor del Pueblo en su informe sobre
la salud mental en Espana (Diciembre de
1991), «Estos son unos ciudadanos que nun-
ca se quejan». Por esto las familias (sus cui-
dadores de hecho) nos vemos obligados a
recordar a los poderes publicos que, aun-
que silenciosos, estdn ahi, y serfa injusto ol-
vidarlos.

5. Que, si bien, no ignoramos el eleva-
do indice de poblacién aquejada de trastor-
nos mentales, todos los cuales cuentan, por
supuesto, con nuestro respeto y solidaridad,
hoy pedimos una mayor atencién para el
sector de enfermos mentales crénicos y mas
especificamente para aquellos que sufren
una psicosis tan grave como es la esquizo-
frenia, que segin la O.M.S. aflige, sin te-
ner en cuenta condicionamientos geo-
econdémicos ni socioculturales, al 1% de la
poblacién mundial. Segun esta estimacion,
mas de 40.000 personas de nuestra Comu-
nidad estdn afectadas por esta patologia y
jcuriosamente!, entre lo mds esclarecido de
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la juventud. Gente, por otra parte, inocen-
te a la que no podemos culpar de hdbitos no-
civos de vida.

6. Que, a pesar de las carencias de ser-
vicios que todavia sufrimos, queremos de-
jar bien sentado que para nada afioramos el
viejo sistema de segregacion institucional,
y que este colectivo apuesta decididamente
por el modelo de Psiquiatria Comunitaria
por cuanto tiene de integrador, de solida-
rio, de respetuoso y, sobre todo, de digni-
ficante para el enfermo psiquico.

Sin embargo, es evidente, que la tardan-
za en crear unas eficaces estructuras alter-
nativas a aquellas «macroinstituciones» esta
dando lugar a la aparicién de miltiples «mi-
nimanicomios» de dmbito doméstico.

7. Que, hasta donde hemos podido per-
cibir, tanto los servicios de salud mental de
la Consejerfa de Salud, como los servicios
sociales especializados de la Consejeria de
Integracién Social, poseen excelentes ges-
tores de recursos, asi como responsables de
programas plenamente identificados con la
problemdtica del enfermo mental; a los que,
sin embargo, la penuria presupuestaria im-
pide llevar a cabo sus objetivos en profun-
didad, con marcado detrimento para los
usuarios.

Igualmente encomiable es la labor de la
gran mayoria de los profesionales que tra-
bajan en este campo.

8. Que, no se nos pasa por alto, y valo-
ramos muy positivamente el esfuerzo que
la CAM ha venido haciendo desde el inicio
de la Reforma Psiquidtrica, en materia de
Salud Mental y Servicios Sociales Alterna-
tivos a la Institucionalizacion Psiquidtrica,
pues en pocos afios y partiendo de cero y
en algin caso sin ningin punto de referen-
cia (Casa de Transicion), ha articulado una
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red de servicios muy estimable aunque to-
davia con notorias diferencias entre las dis-
tintas dreas sanitarias, por lo que con-
sideramos que queda mucho camino por re-
correr.

9. Que, tanto las fuerzas politicas como
los gestores de la Administracion y los pro-
fesionales de la psiquiatria y, por supuesto,
las asociaciones de familiares debemos ser
conscientes de la responsabilidad histérica
que nos ha tocado vivir: integrar a estos en-
fermos en la sociedad en condiciones
dignas.

Segin encuesta realizada por FEMA-
SAM, el 50% de estas personas no pasa de
los 35 afios. Todavia estamos a tiempo de
hacer mucho por ellos. Afrontemos el reto.

10. Que, puesto que, afortunadamente,
contamos con lo mds importante a toda em-
presa: el factor humano, y sin que perda-
mos de vista la actual coyuntura econémica
internacional a la que no es ajeno nuestro
pais, pero considerando que la salud y, so-
bre todo, la salud mental, merece un trato
prioritario, la Federacién Madrilefia de Aso-
ciaciones, con todos los respetos, pide a la
Asamblea de Madrid que haga un esfuerzo
por empatizar con aquellas familias que du-
rante las 24 horas del dia de todo el afio han
de cuidar de una y, en algunos casos, hasta
de 2 personas con trastornos mentales, un
servicio que en régimen institucional requie-
re 3 turnos de personal.

Debiendo afiadir que, aunque la esquizo-
frenia no es contagiosa, la estrecha y pro-
longada convivencia con las, siempre im-
previsibles, reacciones de las personas afec-
tadas de este trastorno llegan a menudo a
producir en la familia desequilibrios emo-
cionales caracteristicos. Algo que podria-
mos denominar: «Sindrome del cuidador».
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Y asi, habilite y asigne, los recursos eco-
némicos necesarios para que, tanto el Ser-
vicio de Salud Mental de la Consejerfa de
Salud, como los Servicios Sociales Alter-
nativos a la Institucionalizacién Psiquidtri-
ca de la Consejeria de Integracién Social
puedan desarrollar en profundidad los pro-
gramas en marcha, que den la cobertura su-
ficiente para resolver las carencias existentes
en cada drea sanitaria.

Para superar la sensacién de marginacion
pedimos a las autoridades responsables de
este colectivo, tanto estatales como autond-
micas, que nos digan en qué orden de prio-
ridad tienen actualmente situado el problema
del enfermo mental crénico.

A) A la Consejeria de Salud

A-1. Potenciar y mejorar la asistencia
domiciliaria, evitando las dificiles situacio-
nes actuales que han de soportar aquellas fa-
milias cuyos enfermos mentales crénicos se
niegan a recibir o a seguir los tratamientos.
Mejorar y organizar una adecuada atencién
domiciliaria ante estos casos.

A-2. Mejorar la atencidn en situaciones
de crisis, articulando mecanismos de res-
puesta desde los servicios de urgencia que
incluyan una mejor formacién psiquidtrica
de los profesionales encargados de los tras-
lados y evitar el recurso, en la mayor me-
dida posible, de la intervencién policial en
aquellos casos en los que hay negativa del
enfermo a recibir asistencia o comporta-
mientos agresivos. Asimismo, coordinar y
simplificar los trdmites juridico-administra-
tivos requerido actualmente para los ingre-
sos psiquidtricos involuntarios.

A-3. Potenciar programas de captacion
y seguimiento desde los servicios de Salud

Mental que adopten un estilo de «bisque-
da» respecto de la poblacién con trastornos
psiquidtricos de su distrito, asi como ase-
gurar la asistencia, toma de medicacion y
uso de servicios comunitarios a través del
adecuado y cercano seguimiento de los pa-
cientes. Consideramos muy urgente la im-
plantacién en todas las dreas de la figura del
«tutor» 0 «manager» que habrd de ser el pi-
lar bésico sobre el que se asiente todo el sis-
tema de la Psiquiatria Comunitaria.

A-4. Informar y ofrecer apoyo a las fa-
milias que les permita conocer mejor la pro-
blemdtica psiquidtrica de su familiar
enfermo mental, asi como contar con el ade-
cuado asesoramiento que facilite una mayor
comprension, capacidad y colaboracién de
la familia.

A-5. Actualmente ya nadie pone en du-
da la importancia que para estos enfermos
tiene, en paralelo con el tratamiento farma-
coldgico, una terapia de rehabilitacion en el
campo de lo social, lo laboral y, hasta lo li-
dico. Por ello seria de desear que todas las
unidades de hospitalizacién psiquidtrica con-
tasen, al igual que tienen otras especialida-
des, con servicios ambulatorios de terapia
postcrisis. Con esto mejorarfamos su cali-
dad de vida y se evitarfan esos continuos
reingresos motejados con el sobrenombre de
«puerta giratoria».

A-6. Ante el asombro y el dolor que nos
produce la ola de sucesos lamentables pro-
tagonizados ultimamente en nuestra Comu-
nidad por enfermos mentales crénicos
(entendiendo por tales los que tienen un
diagnéstico previo a los autos, no al que lo
busca después como subterfugio), y consi-
derando: 1) que el riesgo de que hechos si-
milares se repitan seguird latente mientras
no se tenga bajo control especializado a to-
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do este sector de poblacién, 2) que la ma-
yoria de las veces las victimas de estos
comportamientos son sus propios parientes
y, en ocasiones, pacificos ciudadanos igual-
mente inocentes, 3) que esta sucesién de tra-
gedias delata claramente que algo impor-
tante estd fallando en el sistema y 4) que es-
tos acontecimientos vienen inexorablemen-
te a producir mds rechazo sobre este
colectivo, dificultando mds y mds su inte-
gracion social, esta Federacién se conside-
ra en el deber de exigir el camplimiento de
las recomendaciones que mds arriba hacia-
mos sobre bisqueda, deteccién y seguimien-
to de esta poblacion con trastornos mentales.

A-7. Que las familias, a través de la Fe-
deracion de Asociaciones, estén represen-
tadas en los distintos Organismos de
Planificacién de la Salud Mental y partici-
pen en sus debates y sean puntualmente in-
formadas de las resoluciones que les ataiian.
Esto evitaria las enojosas situaciones crea-
das por rumores y noticias oficiosas.

Entendemos que para un sistema demo-
cratico que se precie, no es bastante con po-
seer unas Camaras legislativas y consultar
al pueblo cada cuatro afios. Se hace nece-
sario también propiciar desde abajo la par-
ticipacion del ciudadano en cuantas tareas
le incumban. De esta forma velarfamos ade-
mds, por la buena salud de la democracia.

B) A la Consejeria de Integracion Social

B-1. Centros de Rehabilitacién Psicoso-
cial para todas las dreas sanitarias.

B-2. Pisos supervisados y minirresiden-
cias permanentes sustitutivas del hogar con
20 6 25 plazas. Una por aiio, hasta cubrir
todas las 4reas.

Segin encuesta realizada por FEMA-
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SAM, mis del 25% de los padres que ac-
tualmente cuidan de sus enfermos rebasan
los 65 afios. Esto quiere decir que, en bre-
ve, muchos quedardn solos. También nos
pareceria mds justo que, mientras no haya
las suficientes plazas alternativas del hogar,
por encima del actual criterio de zonifica-
cién, primen las situaciones familiares.

B-3. Centros de Rehabilitacién Laboral
o soluciones alternativas semejantes.

B-4. Intensificar el apoyo al movimien-
to asociativo, dotindolo de las subvencio-
nes y asesoramientos necesarios.

Las asociaciones, por su alto grado de
motivacion y por su sencillez organizativa
son el marco idéneo para la gestién directa
de recursos, y la realizacion de actividades
de apoyo alli donde la compleja maquina-
ria de la administracién tropieza con difi-
cultades. Sélo necesitan que se las dote de
medios econémicos que, con su actuacién
voluntarista, se encargardn de multiplicar.

B-5. Potenciar el apoyo comunitario y
el soporte de los enfermos mentales que fa-
cilite su integracién en recursos comunita-
rios de ocio, tiempo libre, deporte,
formacion, etc.

B-6. Potenciar, en colaboracién con la
Consejeria de Economia (Direccién Gene-
ral de Empleo), medidas que permitan la in-
sercién laboral y la creacién de empleo para
las personas enfermas mentales crénicas re-
habilitadas. Realizando el seguimiento y exi-
giendo el cumplimiento de la normativa
legal vigente en esta materia. Urge llenar
ese vacio que actualmente encuentra el usua-
rio de los CRPS después de cumplido el pro-
grama de rehabilitacién para que no vuelva
a caer en la desmotivacion y pasividad pro-
pias de su patologia.

Queremos, asimismo, patentizar la aspi-
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raci6n de este colectivo a que en un futuro
préximo se eleve sustancialmente, tanto para
las grandes empresas como para todas las
administraciones, ese timido 2% que hasta
ahora sefiala el articulo 38 de la LISMI.
Brind4dndoles, cuando proceda, la opcién
sustitutoria de aportaciones para la creacién
de un fondo destinado a Centros Especiales
de Empleo.

C) Al Ayuntamiento de Madrid y a los
Ayuntamientos de su Comunidad
Auténoma

Asimismo, con idéntico respeto y con
igual firmeza demandamos del Ayuntamien-
to de Madrid y de todos los de la CAM una
mayor implicacién en la ayuda a los enfer-
mos mentales crénicos de sus municipios
respectivos. Creemos que la forma més con-
veniente de hacerlo seria prestando un de-
cidido apoyo al movimiento asociativo, ya
que, tanto por su vinculacién al problema,
cuanto por su interés en buscar soluciones,
resulta de lo més 4gil y eficaz en la genera-
cién de servicios sociales.

Y es precisamente en épocas de crisis eco-
ndémicas como la actual cuando mds convie-
ne potenciar estos recursos humanos.

Nos parece que la primera medida de los
Ayuntamientos para plasmar esta ayuda de-
beria ser la cesi6n a las asociaciones de in-
muebles y terrenos donde desarrollar sus
actividades laborales, ocupacionales y lidi-
cas conducentes a la rehabilitacién e inte-
gracién social de estas personas.

D) A la Direccion Provincial del INSERSO

Este numeroso colectivo de enfermos
mentales crénicos tenia ya en 1992, segin

encuesta realizada por FEMASAM, un 42 %
de personas a las que el INSERSO habia re-
conocido algin grado de minusvalia. Este
gran porcentaje nos revela la cada vez més
alta cualificacién de los equipos de evalua-
cién del INSERSO que han de vérselas con
unas gentes carentes de signos extremos de
incapacidad y que van ante ellos no por vo-
luntad propia, sino por la presién de la fa-
milia, para no dar satisfaccién a la cual son
capaces de desplegar todas sus facultades de
autocontrol que en visitas breves llegan a ve-
ces a equivocar a muchos profesionales.

Es, con toda seguridad, esta falta de con-
ciencia de enfermedad que les caracteriza
la mayor de las dificultades con que trope-
zamos las familias para tratar a estos enfer-
mos. Suelen admitir que algo raro les estd
pasando pero se resisten a que se les califi-
quen de minusvilidos. Y, sin embargo, y,
no obstante, su movilidad y buena autono-
mia personal, ;quién mds incapacitado que
aquellos a los que la enfermedad ha anula-
do su voluntad? Son grandes minusvalidos
y como a tales hay que considerarlos.

La experiencia que nos da el trato diario
con multitud de personas afectadas de es-
quizofrenia nos viene a demostrar que, sal-
vo excepciones, que también las hay, el
paciente con varios afios de enfermedad di-
ficilmente podrad acceder a una vida laboral
competitiva. Si, en cambio, puede y debe
realizar un trabajo protegido, y en esta li-
nea debemos avanzar.

Y es para este sector mas desfavorecido
dentro del propio colectivo, para el que pe-
dimos al INSERSO su apoyo para la crea-
cién de talleres laborales de distintos tipos,
de clubes culturales, lidicos y turnos de va-
caciones en temporada baja que pueden ser
también una buena terapia para ellos.



(162) 722

Manifiesto

E) A los profesionales de la Salud Mental

Por iltimo, las familias queremos mani-
festar piblicamente nuestra gratitud a ese
nutrido grupo de profesionales de los dis-
tintos servicios de la salud mental tan iden-
tificados con la temdtica de los enfermos
mentales crénicos, ya que con su generosi-
dad y sus desvelos mucho mds alld de las
obligaciones contractuales estdn posibilitan-
do importantes logros tangibles, asi como
un mayor respeto social gracias a sus nu-
merosas y acertadas intervenciones en
distintos foros. Desde esta premisa, FEMA-
SAM apuesta por el optimismo y confia en
que trabajando hombro con hombro, Admi-
nistracion, profesionales y asociaciones con-
sigamos llevar pronto a feliz término la
Reforma Psiquidtrica en nuestra Comunidad
para bien de ese colectivo, tradicional e in-
sensatamente tan relegado que puede hacer-
nos dudar también del sano juicio de algunos
regidores.

FEMASAM, asumiendo su parte de res-
ponsabilidad no ha limitado su actuacién con
ser importante, a un papel dnicamente rei-
vindicativo, sino que, a través de las aso-
ciaciones integradas ha pasado ya a la
gestion directa de distintos servicios so-
ciales.

FEMASAM que, por supuesto, se ratifi-
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ca en todo lo anteriormente expuesto quie-
re, finalmente, dejar bien claro que con este
manifiesto sélo pretende dar a conocer a los
organismos competentes y a toda la socie-
dad Ia situaci6n real de este colectivo para
que entre todos tratemos de solucionarla.

Esperamos que después de casi cinco si-
glos, nuestra sociedad haya alcanzado, al
fin, la necesaria madurez para desempolvar
el legado de un humanista tan esclarecido
como J. Luis Vives (sin duda, uno de los
espanoles mds preclaros de todos los tiem-
pos), y sea capaz de, esquivando los obstd-
culos de la abundante hojarasca, avanzar por
los caminos trazados por é€l.

Refrendan este documento los presiden-
tes de las ocho asociaciones que constitu-
yen la Federacién Madrilefia de Asociacio-
nes Pro Salud Mental (FEMASAM).

Madrid, febrero de 1994

Carmen Garcia de Gudal (Presidenta de FEMA-
SAM; Presidenta de SALUD Y ALTER. DE VI-
DA), Justo Rodrigo Victoria (Presidente de
AFAEP), J. Antonio Peiafiel Fernindez (Pre-
sidente de ALUSAMEN), Daniel Sdez Gémez-
Escalonilla (Presidente de AMAFE), Mercedes
Yagiie Garcia (Presidenta de MENS SANA), Ve-
rali Cofifio Santos (Presidenta de APISEP), Lu-
cia Lépez Gil (Presidenta de PSIQUIATRIA Y
VIDA), Octavio Ruiz Samaniego (Presidente de
ASAM).



