TRABAJO FINAL DE MASTER

MASTER DE REHABILITACION PSICOSOCIAL COMUNITARIA EN SALUD
MENTAL 2016-2017

TITULO: CAFE COMUNITARIO. DESDE LA HORIZONTALIDAD HACIA LA
RECUPERACION. (UN ESTUDIO SOBRE LA EXPERIENCIA DE LOS
USUARIOS)

Autoria: Francisco Valdivia Mufioz

Tutoria: Sergio Benabarre Ciria

Fecha de lectura: 26/10/2017

9

LINIVERSITAT
JAUME:-1



Resumen:

La recuperacion es un término en auge y cada vez mdas presente en la Salud
Mental mundial. Es un término que proclama un modelo de atencion hacia los y las
usuarios/as con trastorno mental grave (TMG) centrado en la persona, en sus
capacidades y en sus necesidades, permitiéndoles un papel mas activo en su proceso de
tratamiento integral y de evolucion personal. Este “nuevo paradigma” se introduce y
dialoga con el modelo biomédico cuestionando su mirada reduccionista. A su vez y
paralelamente, aparecen mas voces de usuarios en primera persona que demandan una
mejor atencion, no médica, sino humana, un trato mas digno, un aumento del valor de la
persona centrada en la defensa de sus derechos y en el apoyo mutuo. Este trabajo
pretende acercar la mirada de un grupo de usuarios/as, todos TMG, que forman parte de
una asociacion de ocio de la ciudad de Murcia, Asociacion ECOS, sobre el concepto de
recuperacion y poder recoger sus vivencias, experiencias y conocimientos, teniendo en
cuenta que este término, recuperacion, todavia genera confusion en cuanto a la funcioén
que tiene para los que queremos ayudar y los que quieren ser ayudados. ;/Se parecera en

algo lo que viven los usuarios/as con lo que creemos que hacemos los profesionales?

Palabras clave:

Recuperacion, Rehabilitacion Psicosocial, Salud Mental Comunitaria, Primera Persona,

Trastorno Mental Grave.
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1.- INTRODUCCION

LEs posible que una persona que padece una enfermedad o trastorno mental grave y
persistente (TMG) pueda ser capaz de construir un proyecto de vida personal positivo y
satisfactorio? ;Qué factores son necesarios para que, si esto fuera posible, pueda
facilitarse esa construccion? ;Se ha de plantear algin tipo de modificacion en las
diferentes actuaciones teoricas y practicas de los diversos profesionales que atienden a
estas personas? Estas preguntas, entre muchas otras, estdn muy presentes en el mundo
de la Psiquiatria y la Atencion en Salud Mental desde hace décadas, encontrandonos
actualmente, y de nuevo, en un proceso de critica y de re-evaluacién de la atencion
psiquiatrica. Se trata de reflexiones procedentes de las instituciones socio-sanitarias
profesionales y también desde los movimientos asociativos de familiares y de usuarios

en primera persona.

La Psiquiatria es una disciplina médica con categoria muy particular y tnica, ya que no
se trata de una especialidad médica al uso, aunque muchos profesionales asi lo
consideren, ya que el componente bioldgico s6lo es uno mas de todo un rosario de
factores relevantes dentro del funcionamiento del cerebro y la mente humana. En 1977,
George Engel postuld la necesidad de un modelo médico holistico que modificara el
paradigma existente, el biomédico. Lo llam6é modelo biopsicosocial. Este modelo
pretende dar a entender que los factores determinantes de la enfermedad médica son de
origen biologico, psicologico y social. Por otro lado, también pretende apostar por dar
palabra al paciente y convertirlo en sujeto activo de su proceso de tratamiento y mejora
clinica (Engel, 1977). A partir de este paradigma explicativo, asociandose con
intervenciones y experiencias de profesionales y de usuarios durante el proceso de
desinstitucionalizacion psiquiatrica de los afos 1980-90 (incluso décadas antes), se
produjo la aparicion de un nuevo paradigma, en este caso, sdlo encuadrado en la
Psiquiatria y la Salud Mental. El paradigma de la recuperacion (recovery en su origen

inglés).

MODELO DE RECUPERACION (RECOVERY)

El modelo de recuperacion surge a partir de un grupo de usuarios y usuarias, (muchos
autodenominados supervivientes de la Psiquiatria), desilusionados y molestos por las
actuaciones sanitarias vividas. Sus protestas estaban centradas en el tipo de atencion

recibida, distanciada de sus derechos como ciudadanos. Este grupo de usuarios/as inicia
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un proceso de actuacion comun, originalmente centrado en la modificacion de las leyes
de Salud Mental abogando por los Derechos Humanos, en contra de actuaciones
coercitivas e involuntarias. Posteriormente generan la busqueda de un sistema de
actuacion terapéutico y de rehabilitacion en paralelo a la atencion llevada a cabo por las
instituciones sanitarias. Actuaciones centraras en el apoyo mutuo entre iguales en el
que, a través del empoderamiento personal, se hacen cargo de manera activa de su
proceso de tratamiento y de rehabilitacion, haciéndose responsables y coautores de la
construccion de su propio proyecto de vida, desde una mirada de esperanza hacia un
futuro con sentido y de calidad. (Davidson & Gonzalez-Ibanez, 2017). Este modelo,
pretende distanciarse del modelo de atencidon psiquiatrico vigente, principalmente
biologicista, centrado en el paternalismo, la diferencia de poder y conocimiento, y el
tratamiento cuasi exclusivamente farmacologico. Este movimiento de usuarios/as de los
servicios de Psiquiatria nace en EEUU pero se ha extendido, en las tltimas décadas, por
todo el mundo. Este es el origen del movimiento de recuperacién por parte de las
personas que han vivido experiencias traumaticas con la Psiquiatria y la Salud Mental,
entre ellos Judi Chamberlin (Chamberlin, 1990) y Clifford Beers con la Liga de la
Higiene Mental.

Paralelamente, desde la posicion de los profesionales, la construccion del modelo de
recuperacion se remonta a las observaciones, reflexiones y practicas realizadas por
multiples profesionales de toda indole como médicos (Adolf Meyers, Harry Stack
Sullivan, Franco Basaglia), profesionales del trabajo social (Dorothea Dix, Jane
Addams), o defensores de los derechos humanos (Martin Luther King) (Davidson,
Rakfeldt, & Strauss, 2014). Ya en las ultimas décadas del siglo XX, investigadores
como Larry Davidson, John Strauss, William Anthony o Courtney Harding recogen
principios relacionados con la recuperacion a partir de sus propias experiencias asi
como de diferentes investigaciones cientificas. (Anthony, 1993), (Harding, Brooks,

Ashikaga, Strauss, & Breier, 1987).

Una vez comentada parte de la historia del modelo de recuperacion, se aportan algunas
posibles caracteristicas de lo que seria una base de dicho modelo, obtenidas del libro
“Las raices del movimiento de recuperacion en Psiquiatria” (Davidson, Rakfeldt, &

Strauss, 2014):



. La enfermedad mental grave, probablemente, tiene un origen multifactorial y no
exclusivamente biologico (biopsicosociocultural).

Muchas enfermedades mentales graves son recuperables con o sin tratamiento.
Algunas personas que se han recuperado de un TMG pueden ser muy adecuadas
y utiles para ayudar/cuidar de otras que estan en ese proceso.

. La ocupacion laboral es un factor muy favorable para la recuperacion.

Ante una situacion de crisis mental grave, no siempre es necesario separar a la
persona de su entorno, para afrontar y superar la dificultad.

Para conseguir la recuperacion, hay que actuar sobre el individuo, su familia y el
entorno (comunidad, ciudad, pais).

. Para ayudar a la recuperacion la persona debe mantenerse como un ser subjetivo
y activo en su proceso. Aprovechar la experiencia experto en primera persona.

. Las instituciones (principalmente cerradas) pueden generar prejuicios, anadiendo
a la carga de la enfermedad la sensacion de desmoralizacion, desesperanza e
impotencia.

Tener precaucion con la identificacion “enfermo mental o paciente psiquiatrico”,
puede generar un gran obstaculo en su recuperacién como persona.

Ayudar tanto a las personas con TMG a ejercer su ciudadania como a las
comunidades para que les acepten con otros roles no de enfermos, aumentando
su sensibilidad y facilitando la integracion.

. Los trabajadores sociosanitarios deben modificar su modo de atender a las
personas con TMG en relacion a minimizar el estigma. Se trata de personas con
derechos civiles como todo ciudadano.

Para que una eleccion sea libre debe tener la posibilidad de decidir qué quiere
segun sus propios valores, preferencias, intereses e historia vital, ademas de los
recursos disponibles.

. Los profesionales deben trabajar eliminando las actuaciones de opresion,

sustituyéndolas por otras no coercitivas.

CONCEPTO DE RECUPERACION

Dentro de este modelo, la recuperacion se entiende como un proceso personal de

cambio que vive una persona que padece un TMG, para reconstruir su vida. Y ese

cambio debe producirse desde una vision y posicion de esperanza, con la implicacion

activa de la persona facilitdndose la capacidad de desarrollar una identidad no definida
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por la enfermedad, minimizando su presencia por muy catastrofistas y limitantes que
sean sus sintomas, favoreciéndose asi la capacidad de crear un proyecto de vida
satisfactorio. En esta definicion se recogen puntos clave expuestos previamente por
diversos expertos como Patricia Deegan, William Anthony y Mariano Hernandez

Monsalve. (Deegan, 1988), (Anthony, 1993), (Hernandez Monsalve, 2013).

El modelo de recuperacion no tiene como objetivo el “estar curado”, procedente del
pensamiento biomédico (curar erradicando la enfermedad) o como describe Mike Slade,
“recuperacion clinica”, ausencia completa de sintomas y déficits, sino aceptar que la
persona puede ser capaz de llevar una vida plena y satisfactoria conviviendo con las
dificultades generadas por la enfermedad mental, procedente del pensamiento
psicosocial (convivir con la enfermedad) o como lo describe Mike Slade, “recuperacion
personal”, construccion de una vida mas alla de los sintomas y discapacidades. (Slade,

2009).

En el texto “Hacer de la recuperacion una realidad”, se expone un decadlogo de

principios que describen a la recuperacion (Shepherd, Boardman, & Slade, 2008):

1. La recuperacion consiste en construir un proyecto de vida con sentido y
satisfaccion para la persona, definida por ella misma independientemente de la
evolucion de sus sintomas o problemas.

2. Representa un movimiento que se aleja de la patologia, la enfermedad y los
sintomas, acercandose a la salud, la fortaleza y el bienestar.

3. Laesperanza es fundamental para la recuperacion y la persona la experimenta en
la medida en que va asumiendo un mayor control sobre su vida y percibiendo
cOmo otras personas la obtienen.

4. Se estimula y facilita el autocontrol (manejo de uno mismo). Los procesos de
autocontrol son similares pero funcionan de manera individualizada, de manera
diferente en cada persona.

5. Las relaciones de ayuda entre profesionales y pacientes se alejan del formato
experto/paciente para acercarse al de entrenador o compafiero de recorrido en el
proceso de descubrimiento.

6. Las personas no se recuperan solas. El proceso de recuperacion esta

estrechamente relacionado con los procesos de inclusion social y con la



capacidad de disfrutar de un rol social con sentido y satisfaccion para la persona
en el medio comunitario y no en servicios segregados.

7. La recuperacion consiste en el descubrimiento o re-descubrimiento de un sentido
de identidad personal separado de la enfermedad o discapacidad.

8. El lenguaje usado, las historias que se construyen y su significado tienen una
gran importancia como mediadores del proceso de recuperacion. Esta mediacion
puede, por un lado, reforzar una sensacion de esperanza y posibilidades o, por el
contrario, invitar al pesimismo y la cronicidad.

9. El desarrollo de servicios basados en la recuperacion se apoya en las cualidades
personales de los profesionales, al mismo nivel que en su formacion académica.
Se han de cultivar habilidades para la esperanza, creatividad, cuidados, empatia,
realismo y resiliencia.

10. La familia y otros allegados son a menudo cruciales para la recuperacion y por
tanto deben ser tenidos en cuenta cuando sea posible. Sin embargo, el apoyo
entre iguales es fundamental para muchas personas en su proceso de

recuperacion.

RECUPERACION A TRAVES DE LA REHABILTIACION PSICOSOCIAL
COMUNITARIA

La OMS y la World Association Psychosocial Rehabilitation (WAPR), en su
documento oficial de 1996, describen a la Rehabilitacion Psicosocial como “un proceso
que facilita la oportunidad para individuos, discapacitados por una enfermedad mental,
a incrementar su nivel Optimo de independencia funcional en la comunidad. Esto
implica mejorar competencias individuales e introducir cambios ambientales para crear
una vida de la mejor calidad posible para personas con experiencias de trastorno mental,
0 quienes tienen una afectacion de sus capacidades mentales la cual produce un cierto
grado de discapacidad. El objetivo de la Rehabilitacion Psicosocial es proporcionar el
nivel optimo de funcionamiento para personas y sociedades, y la minimizacion de
discapacidades y desventajas, haciendo hincapi¢ en las opciones de los individuos sobre

como vivir con éxito en la comunidad”. (WHO/WAPR, 1996)

La Rehabilitacion Psicosocial es un concepto y un campo de trabajo relativamente
joven, que ha ido ganando un lugar especifico y un papel cada vez mas relevante en la

atencion integral a las personas con TMG en general, y en especial a las personas con



esquizofrenia. Desde el proceso de desinstitucionalizacion hasta la actualidad, la
Rehabilitacion Psicosocial ha tenido que ir transformandose y moduldndose a las
diferentes exigencias sociales y sanitarias. En un primer momento atendiendo y
acompanando en la reinsercion a la sociedad de las personas internadas en los hospitales
psiquiatricos, favoreciendo su mantenimiento posterior en la comunidad. Tras este
periodo, hay un largo proceso de dudas e incertidumbres sobre la esencia de la
rehabilitacion psicosocial a nivel tedrico y sobre todo practico. A partir de la Estrategia
en Salud Mental del SNS, de 2006, salen a la luz multiples problemas objetivados hasta
la fecha, promoviendo a nivel politico que la Rehabilitacion Psicosocial tenga un papel
de mayor peso. Actualmente persisten los problemas de coordinacién social y sanitaria,
pero existen mas investigaciones que dan valor a una atencion horizontal y en red entre

lo social y lo sanitario. (Herndndez Monsalve, 2011), (Herndndez Monsalve, 2017).

En la actualidad, la Rehabilitacion Psicosocial recoge gran parte de los fundamentos del
modelo de recuperacion. Para conseguir que una persona se recupere de un TMG se la
ha de contemplar desde una mirada individual, bioldgica, psicologica, biografica, social
y cultural, pero teniendo en cuenta que vive en sociedad, por lo que la perspectiva
comunitaria debe estar presente durante todo el proceso. Para facilitar este trabajo
individual y comunitario se lleva a cabo un programa terapéutico, el Plan Individual de

Rehabilitacion (PIR).

El PIR consiste en programar el trabajo rehabilitador resultante de un proceso de
evaluacion, en el que se han identificado las habilidades y limitaciones de una persona
para favorecer la integracion, con normalidad y autonomia, en su comunidad de
referencia. Pero este PIR no debe ser decidido por el equipo de profesionales, sino que
debe ser elaborado bajo un contrato consensuado con el usuario y su familia, en el que
han de quedar debidamente explicitadas las metas a lograr y los medios que han de ser

utilizados para lograrlas. (Fernandez Blanco, 2010)

LA RECUPERACION DESDE LOS PROPIOS USUARIOS

Como ya se ha comentado anteriormente, el movimiento de la recuperacion ha sido
promovido y promulgado por los usuarios/as de los circuitos de Salud Mental mundial.
Inicialmente originado en USA ante las quejas, molestias y preocupaciones existentes
en la atencion psiquiatrica que vivian, expandido a paises tanto desarrollados como en

via de desarrollo.



Sus reivindicaciones estan presentes en revistas, periddicos y multiples libros en
primera persona (Judi Chamberlin: “On our own”; Mary O’Hagan: “Madness made
me”’; Carlos Manas: “Mi cabeza me hace trampas ™). Otros medios como la radio (radio
La Colifata, radio Prometea, radio Himalia, etc.) o las redes sociales estan facilitando
que estos, cada vez, mas numerosos grupos, puedan exponer sus inquietudes, sus
denuncias y sus demandas sobre los derechos humanos y civiles, cambios de términos
como la enfermedad mental por locura, la desaparicion del diagndstico psiquiatrico, de

comprension de una diversidad, de sanarse en vez de curarse y sin medicacion...

Estos movimientos estan promoviendo multiples facetas, por un lado ponerse en
contacto entre usuarios/as para compartir sus experiencias y conocer nuevos caminos
para afrontar sus situaciones vitales; por otro, formarse para construir dispositivos “sin
profesionales” donde atender sus propias necesidades (“escuchadores de voces”, “apoyo
mutuo”, “el modelo clubhouse”); entrar dentro de los dispositivos sociosanitarios (ya
presentes en paises como Israel, Estados Unidos y Reino Unido) como “paciente
experto”; entrar dentro de grupos de planificacion como portavoces de sus experiencias

para modificar funcionamientos sanitarios (“Articolo 32” en Trieste)...

Existen muchisimos grupos por toda la geografia espafiola de asociaciones en primera
persona con figuras representativas que han acudido a todo tipo de eventos sociales y
cientificos. En general, estas asociaciones solicitan una serie de puntos (14- Federacion

andaluza de asociaciones de Salud Mental en Primera Persona):

» Defender y reivindicar una mejor asistencia socio-sanitaria.

= Compartir objetivos, estrategias y problematicas, asi como intercambiar
experiencias, proyectos, informacion y actividades entre todas las asociaciones
andaluzas.

= Desarrollar estrategias conjuntas para luchar contra el rechazo, la discriminacion
y el estigma social.

* Denunciar las situaciones que resulten discriminatorias para las personas o
colectivos afectados por problemas de salud mental.

» Favorecer el asociacionismo entre los usuarios/as de los servicios de salud
mental y ex-usuarios/as.

* Fomentar la participacion social de las asociaciones, asi como cualquier otra

finalidad de promocion, fomento, desarrollo y defensa de la salud mental y de
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las personas con diversidad mental, con discapacidad reconocida legalmente o
no.
* Denunciamos las situaciones discriminatorias para las personas o colectivos

afectados por enfermedad mental.

Teniendo en cuenta la importancia y relevancia del modelo tanto para los profesionales,
los dispositivos de Salud Mental y los usuarios/as y sus familiares, considero relevante
realizar un estudio en el que se pueda recoger la opinioén y experiencia de usuarios/as de

Murcia y compararlas.

2.- OBJETIVOS

General:

I.  Conocer la opinion de usuarios/as sobre el modelo de recuperacion y sus
experiencias dentro de los dispositivos de atencion en Salud Mental, desde

un entorno no institucional.
Especificos:

e Conocer qué nivel de familiarizacion tienen con el modelo de recuperacion
y de rehabilitacion psicosocial.

e Conocer si sus objetivos personales coinciden con los propuestos dentro del
modelo de recuperacion.

e Evaluar si las actuaciones de los dispositivos asistenciales y sus
profesionales estan alineadas con los principios del modelo de recuperacion,
segun sus experiencias.

e Evaluar la utilidad percibida por los usuarios/as de las intervenciones en
rehabilitacion psicosocial, a lo largo de su trayectoria asistencial.

e Evaluar si los usuarios/as consideran posible la recuperacion de una
enfermedad mental grave.

e Evaluar qué pueden aportar los movimientos de usuarios/as en primera

persona.

3.- METODOLOGIA

Este estudio pretende exponer el valor que tienen las experiencias y pensamientos de

personas con TMG, como vehiculos de conocimiento del funcionamiento del sistema de
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salud mental segiin sus miradas, comparando cémo se funciona actualmente y lo que
puede aportar un sistema centrado en la recuperacion y la atencién en rehabilitacion

psicosocial comunitaria (RPSC).

Para este objetivo se ha utilizado como metodologia la observacion participante
mediante encuentros informales en lugares publicos. El motivo de organizar dichas
reuniones en lugares publicos es crear un ambiente distendido, horizontal, igualitario y
no institucional, donde poder mantener un coloquio libre sobre la rehabilitacion
psicosocial y el modelo de recuperacion. Los grupos serdn moderados por mi mismo
promoviendo una participacion activa de todos los participantes mediante textos y
conversaciones de temas especificos. El tipo de registro se realiza mediante informe
narrativo donde se recogen las transcripciones de los miembros participantes en los
encuentros, es decir, descripciones sistemadticas realizadas por el observador y
coordinador del grupo. Se trata de una metodologia utilizada habilmente por autores de
prestigio que han proporcionado andlisis originales y s6lidos. No obstante, también es
cierto que su estrecha dependencia del criterio y la competencia del autor impiden la
realizacion de controles de fiabilidad. En todo caso, se trata de una metodologia que
puede ayudar a identificar conductas, aspectos del contexto y facetas del problema de

estudio dificilmente observables con otro tipo de mediciones.

La poblacion a estudio, con la que se mantienen estos encuentros, procede de una
asociacion joven de ocio de la ciudad de Murcia, Asociacion ECOS, centrada
principalmente en personas con TMG aunque no excluye a personas con otras vivencias
asociadas a la Salud Mental o incluso sin contacto alguno. Los participantes acuden de
manera voluntaria. No se realiza consentimiento informado por escrito, si verbal de que
toda la informacion se utilizara desde el respeto y el anonimato (solicitado por los

participantes), y sera utilizada para este trabajo.

La muestra inicial para este trabajo es de 8 participantes, 2 mujeres y 6 hombres. Se
sufren dos pérdidas con lo que se comienza con un grupo de 6 personas, 2 mujeres y 4
hombres. Durante la primera reunién se incorporan 2 personas mas, una mujer y un
hombre. Finalmente el estudio tuvo una muestra de 8 participantes, 3 mujeres y 5

hombres.

Las reuniones se llevan a cabo en dos cafeterias publicas de la ciudad de Murcia. Se

decide conjunta y democraticamente esta opcion por ser la mas normalizada
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socialmente. Inicialmente se propuso realizar estos encuentros en una sala de docencia
del Hospital General Reina Sofia de Murcia, pero dos de los participantes lo rechazaron
por no querer revivir situaciones traumaticas alli acontecidas, principalmente ingresos
hospitalarios involuntarios. Se planifica una duracion de cada reunion de dos horas, con
flexibilidad segiin demanda del grupo, en las que se promueve la participaciéon de
manera libre y personal. Se realizaron un total de 3 encuentros con una temporalidad

entre reuniones de 7 dias.

Para el encuadre y dinamizacioén del coloquio se utilizaron cuatro textos, organizados
por mi persona. El primero centrado en el Modelo de Recuperacion, el segundo en la
Rehabilitacion Psicosocial Comunitaria, el tercero en el Plan Individual de
Rehabilitacion y el cuarto en el Movimiento En Primera Persona. (Ver ANEXOS 1, 2,
3,4).

4.- RESULTADOS

Se aporta informacion descriptiva de la muestra participante:
- Descripcion de la muestra [

NO

Ingresos |Tratamiento |Tratamiento

Muestra Diagnostico PSIQ farmacologico | psicologico
Anorexia

1 Mujer 58 Nerviosa 0 Si Si

2 Mujer 38 Tr. Bipolar 15 Si Si

3 Hombre 44 Esquizofrenia 0 Si Si

4 Hombre 47 Esquizofrenia 1 Si No

5 Hombre 55 Esquizofrenia 3 Si No
Tr.

6 Hombre 40 Esquizoafectivo 10 Si No

7 Mujer 36 Esquizofrenia 2 Si Si
Tr.

8 Hombre 36 Esquizoafectivo 7 Si Si

- Descripcion de la muestra 11
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Seguimiento | Seguimiento | Unidad Unidad

S.M. S.M. Rehabilitacion | Rehabilitacion

Muestra Publico Privado Actualmente |Previamente

2 No Si No Si
3 Si No No No
4 Si No No No
5 Si No No No
14
6 Si No No Si
7 Si No No No
8 Si No No Si
- Descripcion de la muestra 111
Estudios Incapacitacion
Muestra | Formativos Trabajo |Minusvalia|Legal Vive con
1 Universitarios Si Sélo
2 Universitarios Si Si No Con padres
3 C.0.U. Si No No Sélo
Con
4 Universitarios No Si No familia/pareja
Form.  Secundaria
5 Oblig. No Si No Sélo
6 C.0.U. Si Si No Con padres
Con
7 Universitarios No Si No familia/pareja
Form.  Secundaria
8 Oblig. No Si No Con padres

De la muestra, destacar que de las mujeres, las 3 tienen estudios universitarios, las 3
estan en tratamiento farmacologico y psicologico, entre las 3 tienen 17 ingresos

psiquiatricos, s6lo 1 ha acudido a la URA, 2 trabajan y 1 no, 2 tienen minusvalia por
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enfermedad mental y 1 vive sola, otra con sus padres y la 3* con su pareja. En cuanto a
los 5 varones, 1 tiene estudios universitarios, 2 C.0.U. y 2 Formacién Secundaria
Obligatoria, todos estan en tratamiento farmacoldgico y 2 también psicologico, entre los
5 tienen 21 ingresos psiquiatricos, 2 han acudido a la URA, 2 trabajan, 4 tienen
minusvalia por enfermedad mental y 2 viven solos, 2 con sus padres y uno con su

familia propia.
Ninguno de los participantes ha sido tratado por mi persona ni previa ni actualmente.

Ninguno de los participantes conocia la existencia de un modelo de salud mental
denominado recuperacion de la enfermedad mental y, excepto los que si han acudido en
algin momento a una Unidad de Rehabilitacion, no tenian conocimiento de la existencia

de los Centros de RPSC.
- De la reunion sobre Modelo de Recuperacion, esto son los resultados:

Aportaciones de los participantes sobre qué puede significar recuperarse de una

enfermedad mental grave:

e Crear conciencia de ser capaz de construir una vida independiente, con
confianza en uno mismo.

e No tener que depender de los demads para tomar decisiones, ya que, a pesar de la
enfermedad mental, son capaces de razonar sobre sus valores, sus deseos y sus
proyectos de vida.

e Ser consciente de que, a pesar de padecer una enfermedad mental sigues siendo
capaz de realizar muchas tareas para tu vida y que se pueden cumplir objetivos
personales.

e Ser capaz de pensar mas en el futuro, como esperanza de creacion de un
proyecto de vida, que en el pasado, como los recuerdos traumaticos
relacionados con la enfermedad.

e Una participante comenta lo complicado de pensar en el futuro cuando uno tiene
tantos problemas para conseguir un trabajo y saber si va o no a recaer en la
enfermedad y a perder su puesto, a conseguir una pareja estable, a tener un
coche y conducirlo...

e Otra participante comenta que para recuperarse, la persona debe encontrar un

equilibrio dindmico entre la enfermedad y su funcionamiento vital. “La
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enfermedad siempre estd presente y uno debe reconocerla y convivir con ella

para adaptarse a su vida lo mejor posible”.

Surge una duda sobre la recuperacion, si significa simplemente mejorarse o curarse por
completo. Se habla sobre la diferencia entre la recuperacion clinica y la recuperacion
personal. Algunos de los participantes comentan sus creencias de que la enfermedad
mental que padecen es de origen organico cerebral exclusivo, por un problema de déficit

neuroquimico, segun han sido informados, sin recibir otro tipo de informacion.

Se comentan algunas de sus primeras experiencias con la Psiquiatria y la Salud Mental,
siendo traumaticas por las diversas actuaciones profesionales, y cémo ese primer
contacto influye mucho positiva o negativamente en su posterior proceso de
recuperacion. Por ejemplo, “el psiquiatra que me tratd por primera vez me dificulto
mucho poder recuperarme, me quitoé toda esperanza de conseguirlo, me dijo, “padeces
una enfermedad mental crénica sin cura y tienes que tomar pastillas toda tu vida”.
Por otro lado, la primera experiencia de una de las participantes fue en el servicio de
urgencias y finalizé con una contencién mecanica de cuatro miembros durante 24 horas,
segin cuenta, “me ataron sin que yo estuviera haciendo nada y nadie me avis6 de qué
me iban a hacer. Fue vivir un infierno”. En este caso, comenta que su segundo ingreso
psiquidtrico fue muy distinto, no fue traumatico e incluso se le tratd con esperanza y
amabilidad, “el psiquiatra me dijo que podia recuperarme y hacer una vida normal a

pesar de padecer una enfermedad grave”.

Se habla de la medicacion como factor importante para recuperarse. Todos toman
medicacion activamente, ya sea oral o intramuscular. Tienen gran confianza a que
tomando un tratamiento se evita una recaida y que la enfermedad evolucione
desfavorablemente, pero no entienden por qué aun tomandola siguen sufriendo crisis
psicoticas. Uno de ellos verbaliza conocer algin caso que ha conseguido retirar el
tratamiento y mantener su vida normalizada. Se plantea como un objetivo “utdpico” a

conseguir, poder vivir sin tomar medicacion.

Se habla sobre si la enfermedad identifica a quien la padece como enfermo o no. La
mayoria considera que tener un diagndstico de TMG si da identidad. “Es un peso muy
dificil de llevar y de convivir con ¢€l, llegando a hacerte dudar de tu propio ser, de tus
pensamientos y de si tus decisiones son las adecuadas o no en muchos momentos”. Se

sienten enfermos para ellos mismos y para la sociedad, llegando alguno a comentar que
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antes de tomar alguna decision importante pide ayuda a sus padres. No lo comenta
como algo cotidiano, el preguntar e informarse antes de decidir algo importante, que es
una situacion corriente en el funcionamiento relacional social, sino que pregunta por no
saber si su enfermedad estd actuando o si es su propia mente, la sana y racional, la que

toma la decision.

Ante este tema del diagndstico psiquiatrico, se llega a una conclusion. El diagndstico
forma parte del trabajo de los profesionales como facilitador de la comunicacion, para
distinguir las caracteristicas clinicas de cada enfermedad, patologia o trastorno mental,
pero, denuncian, que utilizarlo sin una coherencia social, es generador de estigma ya
que te cataloga como ser social incapaz y peligroso, por lo que dificulta la recuperacion.
Por tanto, el diagndstico s6lo aporta informacion clinica interesante para el clinico, pero
no aporta otra informacion trascendente en la persona que pueda favorecer su
recuperacion. Por ejemplo, conocer la familia, su entorno, sus capacidades, su biografia,
sus deseos y temores, sus proyectos de futuro... Tener en cuenta el funcionamiento

biopsicosocial y no solo el bio.

También se comenta que en ocasiones han sentido una gran distancia con el psiquiatra
por una cuestion de poder y de saber, y esa situacion genera dificultades para poder
hablar abiertamente sobre lo que piensan o sienten. Algunos han tenido muchas
dificultades para hablar con sus terapeutas, por no sentir la empatia o la comprension
que necesitaban. Por sus actitudes frias y distanciadas, muy centrados en los sintomas y
no en otras cuestiones de mayor valor para ellos. Demandan mas tiempo para poder
hablar y plantear dudas sobre sus vidas con la enfermedad mental. Sin embargo refieren
que con el equipo de enfermeria se encuentran mucho mas cémodos, por estar en una
posicion de horizontalidad, de igualdad, pueden hablar sin que les diagnostiquen. “Mi

enfermera si que me entiende y sabe como cuidarme, mi psiquiatra no”.

“El profesional tiene que salir de la idea del diagnodstico para poder escucharte”.

Malestar asociado al sentimiento de estar catalogado.

Hay un participante que si valora favorablemente que el profesional deba tener una base
importante de formacidon y conocimiento, pues asi se podria facilitar una mejor ayuda y

atencion. Por lo que dar un diagnostico podria facilitar esa ayuda.
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Del decalogo de principios de recuperacion que se les entregd, dieron valor a los

siguientes puntos:

e Dar significado a sus vidas como hacen el resto de las personas, aunque sea mas
dificil padeciendo una enfermedad mental.

e La recuperacion es un proceso personal.

e Uno debe aprender a conllevar la enfermedad, por tanto, “no dejo que la
enfermedad me controle”.

e “La recuperacion te la da un compafiero de trabajo (relacion social igualitaria,
con sentido y reciprocidad), un alguien significativo de tu vida y no un
profesional que te diga siempre lo que tienes que hacer, asi lo que pasa es que te
quedas pegado al profesional (pasividad y dependencia)”.

e Para recuperarse es muy importante tener amigos (personas de confianza).

e Recuperarse va mas alla de que los sintomas estén o no presentes, asi como de

la gravedad de la enfermedad en cada uno.

Consideran como factor de gran relevancia de superacion y recuperacion ante la

enfermedad mental tener figuras de confianza, ya sean familiares o amigos.

e “Que¢ dificil es superar una crisis o un brote cuando no tienes a un familiar o un
amigo con quien contar”.

e “Qué importante es tener a alguien en quien confiar. Yo me di cuenta que
cuando me ingresaron en el hospital con quien queria estar era con mi padre, con

¢l me sentia seguro y no alli solo en el hospital”.

Uno de ellos comenta el valor de las voluntades anticipadas. Informacion recibida del
movimiento en primera persona de Granada, que lo estd promoviendo y promulgando
en eventos para usuarios y profesionales. El mismo explica el concepto: “las voluntades
anticipadas son tus decisiones habladas con otra persona en quien confias para que é€l,
cuando tu estés en un brote o en un estado delirante, pueda exponer como quieres que te
traten, qué medicacion quieres y cual no, si no quieres que te aten... Que todo quede

decidido de antemano y haga que se cumpla”.

Durante todo el encuentro expresan mucho mas malestar y recuerdos penosos y rabiosos

que recuerdos positivos y agradables con la Salud Mental y la Psiquiatria. Sienten que
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sus vivencias dentro de los dispositivos de salud mental no tienen relacion con los

principios de la recuperacion.

Se habla sobre la recuperacion y la familia, siendo un tema complicado, en el que

finalmente se llega a la conclusion de que la familia también sufre un cambio radical en

su vida cuando un familiar es diagnosticado de un TMG. Por lo que consideran que

trabajar con la familia, para que puedan comprender mejor en qué consisten estas

enfermedades y asi puedan comprenderles mejor a ellos, los pacientes, sus necesidades,

sus valores Yy Sus deseos como personas y no como enfermos.

Algunos de los objetivos que han comentado para proseguir con su recuperacion son:

Mejorar en las habilidades sociales para relacionarse mejor con otros y asi
conseguir mas amigos. Amigos como figuras que viven una vida sin cannabis.
Tener una pareja.

Mantener un puesto de trabajo adecuado a su formacién de manera prolongada
en el tiempo y mantener una pareja.

Conseguir autoestima y crecimiento personal para/con los demads, luchando
contra la soledad.

Independizarse y trabajar con una camara haciendo cine.

Tener un trabajo que le permita independizarse, sabiendo como distanciarse de

su madre sin separarse de ella ni abandonarla.

De la reunidn sobre Rehabilitacion Psicosocial estos son los resultados:

Del total de participantes s6lo han acudido, en algin momento de sus vidas, a una

Unidad de Rehabilitacion (URA) 3 de ellos.

Consideraciones sobre la utilidad de acudir a una URA:

Acudir a una URA sirve para tener mas informacion sobre la enfermedad que se
padece, reconocer los sintomas y poder actuar antes de que se esté en una crisis;
relacionarse con otros, que también padecen una enfermedad mental es una
ayuda para centrarse en algunas actividades de la vida cotidiana; para salir de la
enfermedad permitiéndote seguir viviendo y aprender a mejorar como otro

ciudadano mas.
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- Pero cada uno de los 3 que si habian acudido, tiene una idea personal de lo que
queria conseguir acudiendo a la Unidad, como uno de los participantes que
seriamente dijo que se marchd defraudado pues buscaba hacer amigos y no lo
consiguio, sintiendo que no obtuvo el apoyo adecuado para cumplir ese objetivo
primordial. Nadie le pregunt6é en ningin momento cual era su idea de la unidad
y qué queria conseguir. Acudio a varios talleres y grupos pero se marchd antes
de terminar el programa.

- Se comenta que es algo frecuente, excesivamente frecuente, que somos los
profesionales los que decidimos que una persona puede beneficiarse de acudir a
un dispositivo, pero bajo objetivos y propuestas exclusivamente procedentes del
profesional y no del usuario. No contar con la colaboracion del paciente en su
proceso rehabilitador, probablemente lleve a fracasos, pérdidas de esfuerzo y
tiempo, a resultados negativos y frustraciones.

- Se considera que una URA es necesaria como lugar de aprendizaje, pero una vez
que se entra se tiene el riesgo de generarse una dependencia con el dispositivo y
sus profesionales, teniendo dificultades para funcionar fuera de ¢€l. Por ello, se
verbalizé la idea de que una unidad de este tipo deberia tener la capacidad de
funcionar fuera del centro, en la comunidad y con personas que no fueran
pacientes de Salud Mental. Esta idea surge por el temor que vivio una de las
participantes tras conocer que varios usuarios llevaban acudiendo afos sin una
clara mejoria. Ella no queria, ni quiere, ser dependiente de ningun dispositivo de

Salud Mental, pues eso significa perder su libertad.

De manera explicita surgen quejas sobre la posicion de los profesionales. Consideran
que funcionan desde una posicion excesivamente directiva, generandose un sentimiento
de impotencia y ausencia, que les lleva a una posicion de pasividad. “No es agradable
tener que realizar lo que los profesionales indican sin poder opinar si lo que se estd
realizando es valioso para mi”. Sentimiento de ser marionetas en su propio proceso de

rehabilitacion.

Un participante que si ha acudido comenta que los profesionales tienen un valor
importante, pues, en su caso, necesitaba de compafia fuera de su familia. “Los
profesionales son quienes pueden ayudarte a valorar qué cosas haces mal y como
corregirlas, como aprender a cambiar actitudes e ideas erréneas”. Aunque no lleg6 a

finalizar su proceso y se marcho defraudado, como se ha comentado previamente.
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Se comenta un sentimiento muy discutido, el afecto. “Para cambiar se necesita carifio
por parte de los profesionales”, “que te hagan sentir que eres valioso”. Este sentimiento
es pronunciado como una queja, indicandolo como una falta o déficit, ya que si el
profesional actuara con mas amabilidad, afecto y respeto la relacion médico-paciente
seria mas facil y fructifera. Se demanda mas cercania, empatia y mayor capacidad de
crear vinculos sanos. Una participante no le daba valor, refiriendo que el carifio debe ser
aportado por la familia, los amigos y la pareja, que los profesionales deben hacer su
trabajo sin mas. Solo esta participante lo pensaba asi, el resto veian importante el afecto
y el carifio como sentimientos generadores de vinculo. Ademas, se asocio la actitud

amable y carifiosa a una minimizacién del sentimiento autoestigmatizado de locura y

rareza, “cuando me tratan con afecto me hacen sentir una mujer normal”.

Segun cémo sea el trato de los profesionales estardin méas o menos presentes
sentimientos como el de ser un enfermo, estar loco, ser diferente, o sentirse valioso,

capaz y util, como uno mas de la sociedad.

De la lista de actividades y programas de trabajo que contiene una URA, surgio el
modulo de trabajar la conciencia de enfermedad. Se generé malestar en la reunion, ya
que por un lado parece que tenerla facilita el trabajo de uno mismo, de reconocer que se
necesita ayuda y que hay que buscarla; pero por otro lado es productor de estigma, ya
que genera identidad y una forma de vivir la vida diferente al resto, como un enfermo,
un enfermo mental, lo cual no estd bien visto ni para uno mismo ni para los demas.
Preguntaban: “;Cémo se puede vivir en la sociedad sabiendo que uno es un enfermo
mental? jCon las connotaciones que eso conlleva!”. Pero por otro lado, tener conciencia

es importante para poder luchar contra la enfermedad, afrontarla y superarla.

Una participante comenta el caso de un amigo suyo, diagnosticado de un TMG que es
capaz de mantener a su familia y su trabajo como otro ciudadano normal, sin tomar

medicacion y no se siente enfermo.

“Yo antes, siempre me presentaba como, soy esquizofrénico. Pero un terapeuta me
ensefio que la enfermedad so6lo forma una parte pequefia de mi ser, que soy muchas
otras cosas valiosas”. “No me gusta pensar que soy un esquizofrénico pues si lo pienso
tendria que aceptar muchos sintomas que forman parte de mi enfermedad. Pero si
reconozco que tengo una enfermedad, y que tengo que pedir ayuda”. “No me gusta mi

diagndstico”.
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En ocasiones, tener mas conciencia de enfermedad puede generar aislamiento social
secundario al autoestigma, y a través de ese aislamiento aparecer otros problemas

mentales, conductuales y sociales.

Se comenta que padecer una enfermedad mental implica la incapacidad para realizar
actividades de manera individual, necesitandose ayuda para realizar, por ejemplo, las
tareas del hogar, entre otras actividades (la laboral). Se expone como si la enfermedad
mental fuera un factor de minusvalia de manera basal. Enfermo mental = Incapaz. Era
una idea general, pero un participante lo reflexioné de manera diferente, “todo el mundo
en algin momento necesita ayuda de los demas para realizar determinadas tareas (o para
aprenderlas)”. “Aunque a mi también me cuesta realizar determinadas tareas del hogar,
s¢ que si en algin momento muere mi madre, mi padre tendria que pedir ayuda para
hacerlas, pues no sabe”. De esta manera le dan gran valor a aquellos grupos y
programas rehabilitadores centrados en las habilidades para la vida diaria. Es una ayuda

valiosa para sentirse independiente, autbnomo y util.

Comentan que los profesionales de una URA deberian plantearse modificar sus modos
de atender a los pacientes. Por ejemplo, de manera individual, que los profesionales se
preocupen mas por la persona en si, mas que en los sintomas. Que pregunten por el
presente pero también por el pasado de la vida de la persona y por el futuro, lo que esa
persona desearia superar para conseguir algo diferente. Conocerla para ayudarla a
construir un proyecto de futuro. De manera grupal, que los profesionales (las
instituciones o dispositivos sanitarios) faciliten espacios de encuentro para conversar
con otras personas que han vivido situaciones similares, aunque no tengan el mismo
diagnostico. Valoran el aprendizaje por experiencias, no por diagndstico sino por

vivencias y contacto. A su vez, esta parte grupal se divide en dos:

- Por un lado, que esos grupos se realicen dentro de los centros, con
acompafiamiento sanitario especializado. Pero eso a su vez es insuficiente...

- Por otro, consideran muy importante formar parte de la sociedad, deben salir de
los centros, deben estar con la gente, en lugares publicos como el resto del
mundo, donde poder relacionarse de t a tu con cualquier persona, no solo todo

el tiempo con personas con diagnosticos mentales.

En cuanto al empleo, se le dio un valor importante. Tener un trabajo de manera activa

genera sentimiento de utilidad, de igualdad, de formar parte de un sistema y una
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sociedad. Se pierde la identificacion enferma que te diferencia de un ellos sanos y

normales, y un nosotros enfermos y dependientes.

En el ultimo coloquio se tratd la existencia de asociaciones de usuarios en primera

persona, lo cual ya conocian por su propia pertenencia a ECOS y por haberse

relacionado con otras figuras del movimiento de otros puntos de Espafia, como Patricia

Rey, Edgar Vinyals o Jos¢ Manuel Arévalo. Se hablé un poco de en qué consistian estos

movimientos y de su origen.

En el coloquio surgieron resistencias a formar parte de un grupo de estas caracteristicas

y valias.

Resistencias:

Valias:

“Formar parte de una asociacidon en primera persona implica ser un enfermo
mental y te auto clasificas personal y socialmente como tal”, reflexion que
genera malestar y temor.

Genera mucho temor el poder “enfrentarse” con los profesionales, con el sistema

de atencion de Salud Mental.

Se considera que una asociacion en primera persona debe defender el
empoderamiento individual, que definen como “la capacidad de tomar
decisiones en la vida de manera personal, ya sea en un 5% o un 95%”. O
también como “la capacidad de darse cuenta que se puede pedir ayuda cuando se
necesita sin tener que hacerlo todo siempre solo”.

Permite tener un espacio donde expresar un malestar con respecto al
funcionamiento médico, v.g. “que cada vez que se presente una clinica de
ansiedad, tristeza o pensamientos amontonados o delirantes la Uinica estrategia
terapéutica sea subir la medicacion sin buscar otras diferentes”.

Un grupo de personas que han pasado por situaciones similares ayuda a soportar
mejor experiencias relacionadas con la enfermedad o el tratamiento (“sobre todo
cuando se comienzan a sentir los efectos de la medicacion en tu cuerpo y mente
por primera vez”), que de manera solitaria generan gran malestar y temor. Esta
solicitud de apoyo también la expresan como una funcion de la familia y de los

profesionales. Se le da mucho valor a la figura del otro como apoyo y compaiiia.
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De manera repetida dan gran valor la presencia de los demads, de la amistad, de
tener a alguien cercano en sus vidas.

Sentimiento respaldado por varios de los participantes, el aislamiento. Debido al
estigma de la locura (ser considerado un loco), una persona puede no pedir
ayuda o dejar de solicitarla, por el sentimiento de vergiienza del qué diran, del
qué pensaran... Ese sentimiento reiterado tiende a aislar a la persona, primero se
desconecta de la sociedad y posteriormente, al no hablarlo y dialogarlo con
otros, incluso se desconecta de uno mismo. Surge el temor de que la enfermedad
sea transmisible. Como si hablar sobre el propio malestar fuera contagioso y,
dicen dos participantes, “yo no quiero ser la carga de nadie”. Ante esta reflexion
dan mucho valor a grupos de ayuda mutua como espacios donde sentirse
escuchado sin prejuicios.

Una asociacion en primera persona puede ayudar a disminuir el estigma social,
ya que, a través de la asociacion, se pueden desmentir ideas erroneas y prejuicios
sobre algunas enfermedades mentales como la esquizofrenia. “El miedo por la
supuesta peligrosidad del esquizofrénico estd muy presente en la sociedad”.
Facilita la oportunidad de crear amistades, de tener amigos con los que pasar el

tiempo, con los que hablar y con los que divertirse.

5.- DISCUSION

“Si trabajamos con personas y no sabemos como van a evolucionar en sus vidas, por

qué no dar esperanza, si eso puede generar cambios positivos en ella y su entorno”.

El modelo de recuperacion y la rehabilitacion psicosocial comunitaria pretenden generar

un cambio en la forma y modo de atender a las personas diagnosticadas de TMG. Basan

sus actuaciones en una teoria biopsicosocial, centrandose en la persona de manera

global, y no so6lo en el diagnéstico y sus sintomas, favoreciendo una actitud del

usuario/a activa y esperanzadora y no derrotista y estigmatizante.

Lo primero a destacar de los 3 encuentros es que ninguno conocia la existencia de una

teoria con cardcter practico centrada en la recuperacion de la persona que sufre un

TMG, asi como que la mayoria tampoco conocian la existencia de dispositivos

centrados en la rehabilitacion psicosocial para atender a personas con TMG.
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En cuanto al modelo de recuperacion: desde el comienzo de estos encuentros, los
participantes han expresado su malestar con respecto al trato que, en multiples
ocasiones, han recibido por parte de los profesionales sanitarios, principalmente en los
primeros encuentros con los dispositivos de Salud Mental, comentando incomprension,
dificultad para el didlogo, coercion con fuerza, pérdida de subjetividad y de sus
derechos para decidir. Y apunto que en los primeros contactos con Salud Mental, debido
a que consideran son los momentos mas tragicos y complicados de su inicio de
convivencia con el TMG, se pueden fraguar traumas y posiciones internas de gran dafio
psiquico y emocional. Refieren que para que una persona pueda iniciar un buen proceso
de recuperacion, el primer contacto profesional debe ser respetuoso, comprensivo y
educado, y se debe evitar la desesperanza. De la misma manera, el discurso que
utilizamos los profesionales clinicos a la hora de hablar sobre patologias mentales y de
dar diagnosticos puede ser muy dafiino y marcador de estigma. Decir también, que
aunque hubo cierto discurso de agradecimiento hacia los profesionales, este no fue el

habitual durante los coloquios.

Existen varios estudios que recogen la voz de todos los interesados (usuarios/as,
familiares, profesionales, gestores, otros ciudadanos), en promocionar la recuperacion
de las personas con TMG. En este estudio, (van Weeghel, y otros, 2005) se recogen 9

puntos como prioridades de buen cuidado (1 baja valoracion — 5 alta valoracion):
1. Alianza de trabajo. Respeto de los profesionales al tratar al usuario. (3.9)

2. Atencion centrada en el empoderamiento. Tratar al usuario como una persona en su

totalidad, escuchando sus necesidades y experiencias individuales. (3.4)
3. Efectividad de los tratamientos. Usados en cooperacion con el usuario. (3.3)

4. Rehabilitacion. Programas de tratamiento centrados en la rehabilitacién psicosocial

comunitaria. (3.1)

5. Alta cualificacion de los profesionales. Profesionales formados y que trabajan en

equipos comunitarios. (3.1)

6. Actitud de los profesionales. Mirarle como un ciudadano con derechos, no como un

enfermo mental. (3.1)
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7. Servicios comunitarios accesibles. Que haya accesibilidad en espacios, tiempos y

personas. (3.0)

8. Necesidades de los cuidadores informales. Las familias y otros cuidadores forman

parte del tratamiento. (2.8)
9. Responsabilidad de la red de Salud Mental. Capacidad para recoger quejas. (2.8)

Estos resultados son compatibles con el modelo de recuperaciéon y, a su vez, con los
obtenidos en nuestro estudio, como la mejora de relacion médico-usuario,
empoderamiento en sus decisiones, trato como persona completa, ayuda rehabilitadora,

tratamientos efectivos con confianza en los profesionales siendo ellos escuchados, etc.

En el Proyecto VOZ, llevado a cabo por 200 entidades socio-sanitarias de todo el
territorio espafiol, se han recogido 5205 encuestas realizadas por usuarios
diagnosticados de psicosis y sus familiares, es decir, se recoge la voz de los usuarios/as.
Los principales resultados ante las necesidades de los usuarios/as y sus cuidadores han
sido: 1. Las necesidades afectivas (amigos, pareja, familia): 91%; 2. Sentirme bien
fisicamente (aseo, deporte, dieta): 90%; 3. Potenciar mi autonomia: 87%; 4. Saber qué
va a ser de mi familiar en el dia de manana: 85%; 5. Dedicar tiempo a actividades

placenteras (ocio0): 82%; 6. Trabajar y/o estudiar: 75%.

Y como 4reas de mejora se proponen: 1. Favorecer que los profesionales sean
conscientes de la importancia de las necesidades afectivas de las personas con
esquizofrenia/psicosis y su influencia en el tratamiento. 2. Abordar el tratamiento de la
esquizofrenia/psicosis desde un concepto global de salud que incluya el bienestar
emocional. 3. Aumentar la accesibilidad al empleo normalizado, reduciendo la
discriminacion laboral. 4. Programas de rehabilitacion laboral y promocion del empleo,
especialmente para las personas con esquizofrenia/psicosis menores de 35 afios. 5.
Promover recursos vivenciales para las personas con esquizofrenia/psicosis, junto con
servicios a domicilio y cursos de autocuidado, que mejoren la percepcion que tienen los

cuidadores del futuro de las personas con esquizofrenia/psicosis. (Proyecto VOZ)

Con este estudio también podemos reconocer como los participantes de este “Café
comunitario” demandan necesidades y mejoras similares en cuanto a la atencion de los

profesionales, del empleo, de las relaciones afectivas...
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Y a partir de estos y muchos otros estudios, la Guia NICE destaca que para
promocionar la recuperacion se debe atender desde una continuidad de cuidados en
dispositivos de atencidon temprana o en su defecto, bajo la responsabilidad de un equipo
especializado que funcione dentro de un sistema comunitario, que oferte todo tipo de
atencion terapéutica (psicologica, farmacoldgica, social y ocupacional), siendo
competente de proveer esta oferta, poniendo énfasis en la participacion en lugar de la
gestion de riesgos. Estas actuaciones deben realizarse desde entornos lo menos
restrictivos y estigmatizantes posibles, promoviendo esperanza y positividad en linea a
los resultados procedentes de las experiencias de los usuarios/as en primera persona.

(NICE Guidance, 2014)

Prosiguiendo con los resultados obtenidos, en este estudio libre, los participantes
verbalizaron multiples puntos asociados a la recuperacion procedentes de sus propias
vivencias, como que debe ser un proceso personal, facilitador de la construccion de un
proyecto de vida y de futuro de manera independiente y con confianza. Que la
enfermedad mental no significa incapacidad ni minusvalia, y no debe identificar. Que
para conseguir recuperarse se debe conseguir confiar en los profesionales y para ello
estos deben modificar sus actuaciones trabajando desde el afecto, dando valor a la
persona de manera global, no dandosela al diagnostico, y mejorando la relacion médico-
paciente desde una posicion horizontal, pues valoran mucho el saber de un profesional
comprensivo y cercano. Que los dispositivos deben favorecer sus derechos y escuchar
mas que ellos mismos son capaces de tomar decisiones, solo que les gustaria sentirse
acompanados por los profesionales, amigos y familiares, y que para ello, también es

fundamental trabajar en la comunidad.

A destacar, ninguno conocia la existencia del programa PIR, por lo que no se pudo
valorar como consideraron sus propios PIR. Si ninguno de los participantes conocia el
PIR, probablemente es porque sigue siendo un papel de gestion del profesional,
tomando informacion de los usuarios/as pero sin los usuarios, lo cual, desde hace pocos
anos se ha replanteado como factor fundamental para poder crear un proceso
rehabilitador y recuperador, introducir la voluntad del usuario/a y su familia en qué es lo
que se quiere conseguir, teniendo en cuenta sus habilidades, capacidades y debilidades,
para saber donde actuar y de qué manera. Es cierto que esta atencion global y completa
necesita de un complejo sistema de actuacion que en Murcia no se dispone, ni en

profesionales ni en infraestructura, para la poblacion que abarca.
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De las escasas experiencias comentadas durante el coloquio presentd gran revuelo el
taller de conciencia de enfermedad. Y es que consideran que trabajar en exceso la
conciencia de enfermedad puede ser, al igual que el diagnostico, un factor de dafio y
estigma. Consideran que una persona puede ser capaz de construir un proyecto de vida
con sentido sin tener conciencia de que es un enfermo, ya que sentirse como un
enfermo, provoca que se afronte la vida desde una posicion de minusvalia, de
inferioridad. Dicen que uno debe reconocer que ha vivido algo grave y, para algunos,
dificil de comprender, pero que si los profesionales dedicamos mucho tiempo a
introducir esa idea de “padeces una enfermedad”, “tienes una enfermedad”, la persona o
se rebela o cae en la identificacion negativa, y por tanto no hemos conseguido el
objetivo de que sea consciente de que necesita un apoyo, una compaiia y que las
instituciones socio-sanitarias estan para guiarles en el proceso de afrontar sus vivencias,

asi como los sintomas que puedan perdurar en el tiempo, tras sufrir una crisis psicotica.

Otro punto que surgié con fuerza, las relaciones con los demas, sobre todo con la
familia. En el coloquio se planteo como debia de vivir y como deberia de afectar a la
familia la aparicidon de la psicosis en un familiar querido. Sus respuestas fueron que no
influian en nada pero que tras hablar sobre las vivencias de padres, madres y
hermanos/as, se percataron que la enfermedad afectaba en el funcionamiento vital de
ellos y de sus seres queridos, que también necesitaban recuperarse y que para ello,
muchos habrian deseado que sus padres hubieran acudido a algiin grupo de padres para
que tuvieran mas informacion sobre el TMG, y que pudieran comprenderles mejor en
momentos de su vida, sabiendo distinguir lo que era producto de la enfermedad y lo que
era producto de sus emociones con la vida. En este sentido, todo centro dedicado a la
rehabilitacion y recuperacion, debe estar concienciado de que, para trabajar el proceso
de mejora y recuperacion de un usuario/a, debe tener presente a la familia, su entorno y
su cultura. De los CRPS, también comentaron que deben tener mas actividad fuera del
propio centro, actuando y trabajando habilidades sociales en la propia sociedad, donde
puedan relacionarse con otras personas ‘“no diagnosticadas”, es decir, de la calle
corriente. En este sentido, es de interés comentar al Dipartimento di Salute Mentale de
Trieste en Italia, y el articulo de Franco Rotelli, “Ri-abilitare la riabilitazione” (Rotelli,
1993). Comenta que para realmente conseguir un proceso de incorporacion del
ciudadano a la sociedad donde pertenece, se debe trabajar con él/ella alli en la

comunidad, acompanarle y apoyarle en donde realmente necesita mejorar de sus
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habilidades y solucionar sus discapacidades, y minimizar el tiempo de trabajo dentro de

dispositivos institucionalizados, donde lo profesional y teérico prevalece.

El empleo, productor de tantos conflictos y sintomas psicopatologicos a tantos pacientes
que se tratan en consultas ordinarias, para ellos es un factor fundamental para conseguir
crear su proyecto de vida. Es generador de independencia, de autonomia, de valia y
utilidad para consigo como para la sociedad, uno se siente productivo y con sentido.
Sobre todo, destacar que tener un trabajo les hace sentirse iguales al resto, ¢l trabaja con
un TMG y su compafiero no, pero comparten espacios, vivencias y dificultades de
manera comun. Por suerte, este grupo tiene a varios participantes activos laboralmente.
A pesar de ello, dependiendo con quien hablaramos comentaria su satisfaccion o no, ya
que al menos dos de ellos el trabajo es asociado a su minusvalia, por lo que la ganancia

total no les permite independizarse, generando cierta frustracion a su esfuerzo.

Para finalizar, a los grupos de en primera persona le dan un valor enorme. Consideran
que para ellos, que siempre han estado bajo el amparo de los profesionales y los
progenitores y familiares, tener espacios personales, suyos, donde poder sentirse como
uno mas, donde el diagndstico no tiene valor ni sentido, donde decir locuras no es algo a
vigilar ni tratar, les permite sentirse normales. Dan valor al apoyo mutuo que se genera,
a tener un espacio donde quejarse de actuaciones sanitarias y poder crear propuestas de
cambio. Que sea un espacio donde reunirse para divertirse, para compartir y donde
poder permitir que personas que viven aisladas por la enfermedad, sepan que alli la
misma no tiene cabida. Todas estas aportaciones, y otras, son respaldadas por gran
cantidad de asociaciones nacionales e internacionales que dan valor a la presencia del
usuario como experto de sus vivencias, y que con ellas pueden ayudar a otros a llevarlas
de una manera diferente. Por ejemplo, The icarus Project, Primera Vocal, Mad in

America, Escuchadores de voces, ECOS, Proyecto Chamberlin, etc.

“Nosotros los locos somos la sal del cocido de la vida. Sin nosotros no existirian los

artistas ni los genios que hacen que la vida sea mas bella”
Un usuario del estudio.
Limitaciones del estudio:

Las limitaciones del estudio son: el tamafio de la muestra es pequeio; no se realiza una

recogida de informacion cuantitativa y reglada, pero se tiene en cuenta que esta via es
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mas adecuada para dar libertad al discurso de los participantes. Existen escasos estudios
similares para poder comparar. La medida de recogida de datos es transcribir
directamente lo que surge en las reuniones, pudiendo perderse informacion o interpretar
por parte del investigador de manera erronea lo que los participantes quieren expresar,

podria ser mas adecuada la recogida mediante grabacion de voz o video.

6.- CONCLUSIONES

En primer lugar, en este estudio se reconoce como los usuarios ponen en valor sus
experiencias y se alinean con los principios del modelo de recuperacion y atencion

comunitaria.

Los resultados obtenidos muestran una gran insatisfaccion por parte de este grupo de
usuarios con los profesionales, principalmente, los cuales debemos aumentar nuestra
formacion reconociendo nuestros déficits asistenciales y replanteando cuales son
nuestros objetivos hacia el cuidado y atencion de nuestros usuarios/as, comprobando si
estos son compatibles con los objetivos de ellos/as, y valorando lo mas realista posible,

su proceder.

Hemos de tener en cuenta que las experiencias personales de nuestros usuarios/as son
fundamentales para reconocer el funcionamiento tanto de los dispositivos socio-
sanitarios como de las practicas profesionales. Pudiendo, a través de ellas y asociadas a
la informacion recogida por las familias, los profesionales (clinicos y gestores) y la
comunidad, construir mejores modelos de atencion y asistencia en Salud Mental,
centrados en la persona, en los Derechos Humanos, en la nula actuacion coercitiva, en la
escucha del entorno y la actuacién en la comunidad desde un trabajo coordinado,

horizontal, multiprofesional y en red.
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8.- ANEXOS

ANEXO 1 - TEXTO SOBRE RECUPERACION

Recuperacion. Proceso que implica dos cambios, uno mental y otro institucional:

1. Ayudar a la persona a aprender como vivir con su enfermedad y a manejarla.

(Cambio mental) Mas all4 de lo cronico.

2. Identificar los servicios y apoyos necesarios para permitir que la persona lo
consiga.

(Cambio institucional) Mas alla de lo agudo.

“La recuperacion es un proceso unico, hondamente personal, de cambio de actitudes,

valores, sentimientos, metas, habilidades y roles de una persona. Es una manera de

vivir _una vida satisfactoria, con esperanza y aportaciones, incluso con las

limitaciones causadas por la _enfermedad. La recuperacion implica desarrollar un

nuevo sentido y proposito en la vida, a la vez que la persona crece mas alla de los

efectos catastroficos de la enfermedad mental...”

William Anthony, 1993

“Proceso de cambio en el que estd implicada la persona que ha venido estando
afectada por un trastorno mental mas o menos grave e incapacitante, orientado hacia el

desarrollo de una vida significativa, incluso a pesar de que puedan persistir sintomas

y discapacidades derivadas del trastorno mental”

Mariano Hernandez Monsalve, 2013

“Me he convertido en dueiio de mi enfermedad y asumo la responsabilidad de lo
que hago y de lo que no hago. No dejo que la enfermedad me controle... No es toda

mi vida, ahora es sélo parte de mi vida...”

Usuario an6nimo
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Los principios de la recuperacion

10.

La recuperacién consiste en construir un proyecto de vida con sentido y
satisfaccion para la persona, definida por ella misma independientemente de la
evolucion de sus sintomas o problemas.

Representa un movimiento que se aleja de la patologia, la enfermedad y los
sintomas, acercandose a la salud, la fortaleza y el bienestar.

La esperanza es fundamental para la recuperacion y la persona la experimenta
en la medida en que va asumiendo un mayor control sobre su vida y percibiendo
cOmo otras personas la obtienen.

Se estimula y facilita el autocontrol (manejo de uno mismo). Los procesos de
autocontrol son similares pero funcionan de manera individualizada, de manera
diferente en cada persona.

Las relaciones de ayuda entre profesionales y pacientes se alejan del formato
experto/paciente para acercarse al de entrenador o compaiiero de recorrido en el
proceso de descubrimiento.

Las personas no se recuperan solas. El proceso de recuperacion estd
estrechamente relacionado con los procesos de inclusion social y con la
capacidad de disfrutar de un rol social con sentido y satisfaccion para la persona
en el medio comunitario y no en servicios segregados.

La recuperacion consiste en el descubrimiento o re-descubrimiento de un
sentido de identidad personal separado de la enfermedad o discapacidad.

El lenguaje usado, las historias que se construyen y su significado tienen una
gran importancia como mediadores del proceso de recuperacion. Esta mediacion
puede, por un lado, reforzar una sensacion de esperanza y posibilidades o, por el
contrario, invitar al pesimismo y la cronicidad.

El desarrollo de servicios basados en la recuperacion se apoya en las cualidades
personales de los profesionales, al mismo nivel que en su formacion académica.
Se han de cultivar habilidades para la esperanza, creatividad, cuidados, empatia,
realismo y resiliencia.

La familia y otros allegados son a menudo cruciales para la recuperacion y por
tanto deben ser tenidos en cuenta cuando sea posible. Sin embargo, el apoyo

entre iguales es fundamental para muchas personas en su proceso de
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recuperacion.

Adaptado de Recovery — Concepts and Application por Laurie Davidson, de Devon

RecoveryGroup.

ANEXO 2 - TEXTO SOBRE _REHABILITACION PSICOSOCIAL
COMUNITARIA

Asociacion Madrilenia de Rehabilitacion Psicosocial (http://www.amrp.info/?p=702)

La rehabilitacion psicosocial supone el proceso y resultado del abordaje comunitario
hacia la salud mental. Entre sus principios fundamentales se encuentra el enfoque
comunitario. Por supuesto, este implica que el proceso rehabilitador tenga lugar en el
contexto de la persona, utilizando los recursos disponibles en el mismo, pero igualmente
es importante considerar que el resultado del proceso implica la plena participacion de
dicha persona en su comunidad, en igualdad de condiciones que cualquier otro

ciudadano, con los mismos derechos y responsabilidades.

(Como participamos en la comunidad? ;Cémo disfrutamos nuestros derechos? ;Coémo
llevamos a cabo nuestras responsabilidades? ;Cudles son las vias que nos hacen
sentirnos realmente integrados socialmente? A lo largo de nuestra vida, nos vamos
desempefiando con acciones y actividades, estableciendo vinculos, relaciones y redes,
que van forjando nuestra identidad y nuestro sistema de valores. Durante este proceso
incorporamos diferentes roles, que varian de forma dinamica en base a las demandas de
nuestro propio ciclo vital, y las responsabilidades que la cultura en la que estamos
inmersos y nuestro proceso personal otorgan a cada etapa. Estos roles se van ejercitando
a través de las actividades y ocupaciones que llevamos a cabo, en los contextos y con
las personas con las que nos relacionamos. Esto ademds, nos permite desarrollar
competencias personales para que dicho desempefio sea eficaz, de forma que podamos
cumplir con nuestras responsabilidades y sentirnos satisfechos con nosotros mismos.
Participamos en la comunidad a través del desempefio de ocupaciones significativas, en
base a los roles que configuran nuestra identidad y a las relaciones que establecemos y

mantenemos con otras personas.
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La Rehabilitacion psicosocial, desde el enfoque comunitario de normalizacion y basado
en competencias, precisa que dicho proceso se desarrolle en la comunidad mediante la
participacion en actividades significativas, y se oriente hacia a la plena integracion-
participacion comunitaria, de forma que la persona pueda mantener la participacion en

ocupaciones vinculadas a los roles propios de su identidad.

El ejercicio profesional dentro de la rehabilitacion psicosocial, implica una revision
constante sobre la practica, que garantice a lo largo del proceso de atencidon, un
conocimiento sobre las necesidades reales de la persona a través de la exploracion de su
historia vital (a nivel ocupacional, clinico, relacional), la priorizacion de sus propios
objetivos personales y la responsabilidad de ofrecerle aquellas técnicas y herramientas
necesarias para conseguirlos, de forma congruente con sus valores y respetando su
integridad, dignidad y propia responsabilidad en el proceso. ;Seremos capaces de no
condicionar y exigir a la persona priorizando nuestros propios valores, y basandonos en
aquellos modelos tedricos que nos dan mas seguridad como profesionales, mas alla de
su congruencia con las caracteristicas y valores de las personas a las que prestamos el

servicio?

Desde una perspectiva mas general, se hace imprescindible que el disefio del
funcionamiento en los diferentes recursos de rehabilitacion psicosocial sea coherente
con estos mismos principios. Esto precisa que se lleve a cabo una revision constante de
dichos disefios, que garantice implementar programas y acciones coherentes a los
objetivos del recurso, velar por los derechos y responsabilidades de las personas que
hacen uso de los mismos, prevenir la institucionalizacion en recursos de rehabilitacion
comunitarios, asegurar un trato con dignidad, teniendo en cuenta valores, necesidades y
prioridades personales, respetando los propios procesos de las personas atendidas,
ofreciendo recursos y desafios ajustados en un contexto digno. ;Se hace esto posible sin

que interfieran cuestiones econdmicas, politicas y sociales?

Efectivamente, estas reflexiones no son “nada nuevo bajo el sol”, pero se hacen
necesarias, para no perder la perspectiva centrada en la persona y en el enfoque
comunitario, para mantener un funcionamiento en los recursos basados en los principios
basicos de la rehabilitacion psicosocial y que favorezca la recuperacion de las personas,

entendiendo dicha recuperacién como la posibilidad de mantener una vida digna con la

36



mayor autonomia posible, dentro del contexto relacional natural, participando en la

comunidad como ciudadano de pleno derecho.

Carmen Garrido. Terapeuta ocupacional.

La rehabilitacion considera que una persona que sufre un TMG no s6lo debe ser tratada
con medicacion (modelo biomédico) sino que necesita otras atenciones también
fundamentales (modelo bio-psico-social) para conseguir una construcciéon de un

proyecto de vida estable, saludable y de futuro de manera autonoma.

Término rehabilitacion: filosofia de atencion hacia la recuperacion, la autonomia y la
ciudadania; estrategia para mejorar la presencia de la enfermedad y no de curarla; nivel
de intervencion; conjunto de programas, que cuentan con evidencia empirica; tipo de

dispositivos y profesionales que actiian mas alla de los consultorios y hospitales.

[ Qué necesita una persona con TMG?

a) Apoyo personal continuado para acompanarles en sus procesos de reorganizacion de
su vida y su identidad, afectada habitualmente por la enfermedad y las reacciones del

entorno.

b) Intervenciones biologicas y psicologicas para eliminar o disminuir la frecuencia e

intensidad de los sintomas considerados “positivos”.

¢) Psicoterapia para ayudar de manera sistematica a manejar sus sintomas y dificultades

y reconstruir su identidad y su vida personal.
d) Rehabilitacion cognitiva para contrarrestar sus dificultades en esa area.

e) Entrenamiento en habilidades y desarrollo de capacidades necesarias para organizar

la vida cotidiana y las relaciones sociales.

f) Soportes o apoyos instrumentales especificos para facilitar su vida en la comunidad

en areas como el alojamiento, el empleo o la actividad cotidiana.
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g) Apoyos no profesionales por parte del entorno familiar y de las redes sociales,

incluidos grupos de personas con idénticos problemas.

h) Y defensa juridica e institucional asi como proteccion frente al estigma social y la

discriminacién.

La mayoria de esas intervenciones (lo sanitario, lo psicologico, lo psicosocial) deben
organizarse de forma conjunta y personalizada, coordinandose entre si para garantizar
una atencion ordenada y global a las necesidades. Pero siempre con el equilibrio

necesario para evitar inhibir el desarrollo personal hacia la recuperacion.

La RPS es una dimension de la intervencion en salud mental; se refiere a un conjunto de
estrategias para afrontar las dificultades para el desempeno de la vida diaria (para la
tarea del vivir) de las personas que padecen problemas persistentes de salud mental, de
suficiente gravedad como para limitar el desarrollo de su vida diaria y de sus objetivos
personales, y que pone en practica muy diversas técnicas para ello (desde técnicas
especificas de desarrollo de habilidades sociales o de estimulacién cognitiva, o de
psicoeducacion familiar, por ejemplo, hasta otras menos especificas y/o de amplio
espectro como el acompafnamiento terapéutico, o el seguimiento comunitario), ademas
de realizarse desde unos valores como son los clasicos principios de autonomia,
normalizacién, responsabilizacion; o los mas recientemente reconocidos como los

derivados de la perspectiva de la recuperacion.

ANEXO 3 - TEXTO SOBRE PLAN INDIVIDUALIZADO DE
REHABILITACION

En rehabilitacion, el proceso de intervencion esta basado en la comprension de los
problemas individuales, mediante la evaluaciéon y la formulacion de un modelo
explicativo de esos problemas. La evaluacion en rehabilitacion psicosocial consiste en
una evaluaciéon conductual y un andlisis funcional para identificar y explicar los
sintomas y deterioros asociados al trastorno, asi como las habilidades y competencias de
la persona, dentro de un contexto de funcionamiento psicosocial y con el objetivo de

disefiar intervenciones que conduzcan al mejor funcionamiento en el entorno del
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paciente. El proceso de evaluacion en rehabilitacion psicosocial estd integrado en un
proceso mas amplio y global de intervencion que se estructura en varias etapas. Una
primera etapa consiste en describir de forma pormenorizada los problemas del sujeto
(describir la realidad), en una segunda etapa se hace un anélisis inferencial que dé lugar
a un modelo explicativo de los problemas, intentando conjugar el diagndstico como una
forma de definir operativamente los mismos (explicar la realidad); y una tercera etapa
en la que se disefia una intervencion basada en el modelo explicativo (disefar el

tratamiento individualizado).

Para Kingdon y Turkington, la evaluacion y el enganche terapéutico son dos procesos
continuos para asegurar que el paciente se mantiene colaborador durante el proceso de
formulacion y tratamiento. La evaluacion inicial llevara a describir los sintomas y el
deterioro asi como las variables de predisposicion y vulnerabilidad que estuvieron en el
origen del problema. Entonces tendria lugar una exploracion de las explicaciones del
paciente y una exposicion de explicaciones alternativas que reunirdn informacion

relevante de la persona y del terapeuta.

Solo mediante una formulacion del caso que lleve a una comprension unica e individual
de los problemas se puede garantizar un tratamiento exitoso. Formulacion individual
integral con el paciente y, si es posible, con su familia. Aunque lo que suele ocurrir es
que los profesionales evalten los problemas y las necesidades de cada caso y decidan
qué es lo que necesitan como tratamiento para rehabilitarse, siendo posteriormente

informado el paciente del trabajo a realizar.

Segun las necesidades de cada individuo se realizardn atenciones concretas,

individualmente o grupalmente.

e Competencia Personal

1. Eje I: Capacidad de cuidados — Autocuidados
a.1. Higiene personal

a.2. Vestido

a.3. Alimentacion— Habitos de vida

b.1. Habitos de vida saludables
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b.2. Habitos de suefio

b.3. Consumo de sustancias toxicas

2. Eje II: Afrontamiento — Afrontamiento personal y social
c.1. Autocontrol

c.2. Habilidades sociales

c.3. Solucion de problemas — Capacidades cognitivas
d.1. Habilidades cognitivas basicas

d.2. Procesamiento de informacion

d.3. Capacidad de aprendizaje

3. Eje III: Autonomia — Autonomia bésica

e.1. Manejo de dinero

e.2. Manejo de transportes

e.3. Manejo del entorno

e.4. Conocimientos educativos basicos — Autonomia social
f.1. Capacidad de gestion

f.2. Manejo de recursos sociales

f.3. Manejo de ocio y tiempo libre

4. Eje IV: Capacidad laboral — Capacidad laboral

g.1. Situacion laboral

g.2. Capacidad laboral

g.3. Motivacion laboral

5. Eje V: Aspectos clinicos — Relacion con el tratamiento

h.1. Conciencia de enfermedad
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h.2. Responsabilidad ante el tratamiento
h.3. Respuesta al tratamiento

h.4. Efectos secundarios

e Soportes sociales (red de apoyos)

6. Eje VI: Soportes

i.1. Actividad principal

1.2. Soporte familiar

1.3. Red de apoyo social

1.4. Autonomia econdmica

1.5. Soporte residencial

1.6. Insercion en recursos sociales

SAX 004. Evaluacion funcional y disefio de planes individualizados de rehabilitacion
psicosocial. Daniel Navarro, Andrés Blanco, Ananias Pastor, Teo Sobrino. Master
Universitario en Rehabilitacion Psicosocial en Salud Mental Comunitaria Universidad

Jaume I de Castellon

ANEXO 4 - TEXTO SOBRE MOVIMIENTOS ASOCIATIVOS EN PRIMERA
PERSONA

http://enprimerapersonaandalucia.org/?page_id=13

En Primera Persona Andalucia:

Nuestro objetivo principal es mejorar la calidad de vida de las personas con
problemas de salud mental en los ambitos familiar, social, emocional y laboral. Para
conseguirlo, nuestra misidon se centra en ser portavoces en primera persona y defender

los derechos e intereses de nuestro colectivo, ante las diferentes administraciones y en
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http://enprimerapersonaandalucia.org/?page_id=13

foros locales, autondmicos, nacionales e internacionales, asi como en todos aquellos
ambitos y lugares donde se decidan las estrategias y actuaciones en salud mental. Para
lograrlo tenemos también diversos objetivos mas especificos:

Defender y reivindicar una mejor asistencia socio-sanitaria.

Compartir objetivos, estrategias y problematicas, asi como intercambiar experiencias,
proyectos, informacion y actividades entre todas las asociaciones andaluzas.

Desarrollar estrategias conjuntas para luchar contra el rechazo, la discriminacion y el
estigma social.

Denunciar las situaciones que resulten discriminatorias para las personas o colectivos
afectados por problemas de salud mental.

Favorecer el asociacionismo entre los usuarios y usuarias de los servicios de salud
mental y ex-usuarios/as.

Fomentar la participacion social de las asociaciones, asi como cualquier otra finalidad
de promocion, fomento, desarrollo y defensa de la salud mental y de las personas con
diversidad mental, con discapacidad reconocida legalmente o no.

Denunciamos las situaciones discriminatorias para las personas o colectivos

afectados por enfermedad mental.

“Nada sobre nosotros sin nosotros”

Ser protagonistas en la toma de decisiones que nos afectan es una de nuestras
demandas y reclamamos a las administraciones que oigan nuestra voz como primeros
interesados y expertos por derecho propioen todo lo relacionado con la salud
mental. Luchar contra la invisibilidad que hemos sufrido durante mucho tiempo,
desplazados de la sociedad a la que pertenecemos, es una prioridad para EN PRIMERA
PERSONA.

“Nada sobre nosotros sin nosotros” es uno de los lemas del movimiento asociativo
europeo de usuarios y usuarias, que también hacemos nuestro, invirtiendo la famosa
maxima del despotismo ilustrado “todo para el pueblo pero sin el pueblo”. Junto a este
“olvido historico” de la figura y los derechos de las personas con problemas de salud
mental, hay evidencia de que a través del movimiento asociativo de usuarios, las
personas con un nivel relativamente alto de apoyo social “informal”, presentan sintomas
psicologicos y fisicos de menor intensidad e indices de mortalidad también menores,

que las personas con bajo nivel de apoyo social informal.
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Paradigma de la recuperacion

El enfoque de la Recuperacion plantea que las personas no se recuperan solas, sino
que el proceso de recuperacion esta relacionado con la capacidad de disfrutar del
desempeiio de un rol social que tenga sentido y satisfaga a la persona, formando parte
de la sociedad activamente, a través de la construccion de un proyecto de vida,
independientemente de la evolucion de sus sintomas o problemas. Las asociaciones
jugamos un papel clave en este sentido.

Las asociaciones de personas directamente afectadas por problemas de salud mental
somos una de las principales formas de inclusion social de estas personas, por diversas
razones:

Salimos del aislamiento para formar parte de un grupo visible en la sociedad.
Establecemos relaciones sociales de igualdad, donde a la persona se nos considera
persona por encima de nuestra situacion de salud.

Tenemos un espacio donde poder expresar con libertad nuestros intereses y deseos.
Aportar nuestra opinion donde ésta pueda ayudar a otras personas.

Da la oportunidad de ser activos, tener un papel, una funcién, en resumen, un rol
activo como ciudadanos y ciudadanas.

Reconocemos cuales son nuestras habilidades, y como podemos expresarlas.

El movimiento asociativo de usuarios y usuarias con enfermedad mental esta todavia
dando sus primeros pasos en Espafia, ya que no existen muchas asociaciones
autogestionadas, apenas en algunas comunidades auténomas. Esta situacion de
dispersion y debilidad impide que podamos reivindicar nuestros derechos con fuerza.
Por ello, esta iniciativa andaluza es una de las mas relevantes en el panorama nacional
de la salud mental. En otros paises europeos, las asociaciones de usuarios y usuarias si
cuentan con una cohesion y una experiencia dilatada. Para las administraciones publicas
y organizaciones privadas representan interlocutores cualificados y necesarios en

todo lo referente a este campo.

Algunas asociaciones en Primera Persona de Espaiia:

SAPAME, ACME, Al-Farala, ABBA, ADUSMAX y AMENSA (Andalucia)
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http://sapame.blogspot.com.es/
http://acmeactivamente.blogspot.com.es/
http://asociacionalfarala.blogspot.com.es/2012/10/quienes-somos-objetivos-y-cargos.html
http://www.bipolares.es/
https://www.facebook.com/adusmax?lst=100009288893415%3A100002389015882%3A1483012257
https://www.facebook.com/pg/Amensa-1008648245860223/about/?ref=page_internal

AdeMM, ActivaMent, Matissos (Catalunya)

ASOBIDE, Alonso Quijano y Mundo Bipolar (Madrid)

Col lectiu Obertament y Imaginave (Valencia)

Hierbabuena (Asturias)
La Nostra Veu (Baleares)
Stop Estigma (Zaragoza)
Espiral (Canarias)
Nuestras Voces (Murcia)
Mejorana (Navarra)

Caleidoscopio (Castilla y Leon)
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http://www.ademm-usm.cat/
http://www.activament.org/es/
http://matissos.org/
http://asociaciones.alcobendas.org/salud_bienestar/asociacion-transtorno-bipolar-y-depresivo-de-alcobendas/
http://www.madrid.es/portales/munimadrid/es/Inicio/Servicios-sociales-y-salud/Direcciones-y-telefonos/Asociacion-Alonso-Quijano?vgnextfmt=default&vgnextoid=35fccbb7628ba110VgnVCM2000000c205a0aRCRD&vgnextchannel=2bc2c8eb248fe410VgnVCM1000000b205a0aRCRD
http://ibpf.org/resource/fundacion-mundo-bipolar
http://www.colectiuobertament.org/
http://imaginave.blogspot.com.es/
http://hierbabuenasaludmental.blogspot.com.es/
http://nostraveubalears.blogspot.com.es/
https://stopestigma.wordpress.com/
http://www.asociacioncanariaespiral.es/
https://www.facebook.com/Asociaci%C3%B3n-Mejorana-1628129760826224/?fref=ts
https://www.facebook.com/Asociaci%C3%B3n-Cultural-Caleidoscopio-342877502552849/?fref=ts
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