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PARA LA REFLEXION

Estigma y enfermedad mental
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Resumen

El estigma es una barrera relevante para la aten-
cion y la integracion social de las personas afectadas
por enfermedades mentales. El presente articulo, deri-
vado del texto elaborado para una sesion bibliografica,
pretende abordar algunos de los aspectos teoricos
relevantes para su comprension, asi como posibles

estrategias para enfrentarlo.
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Introduccion

El estigma es un fenémeno conocido y pre-
sente en muchos ambitos, y muy especialmen-
te en el de la salud mental, campo en el que ha
sido, y sigue siendo, una importante barrera
para el desarrollo de servicios comunitarios y
para la integraciéon d e las personas afectadas.
En todo caso, la presente revisién no pretende
ser un discurso moralista socio—politico, sino
que trata de abarcar dos objetivos mas bien
practicos que puedan contribuir al buen hacer
diario de los profesionales de la salud mental:

* Que como profesionales que trabaja-
mos con personas con enfermedad
mental, reconozcamos mas facilmente
el autoestigma y el estigma publico, y

ayudemos a las personas con enferme-
dad mental a afrontar las consecuencias.

* Favorecer un momento de reflexién
que nos permita poner en tela de juicio
nuestras propias actitudes posiblemen-
te estigmatizadoras hacia las personas
con enfermedad mental.

Las personas con enfermedad mental a
menudo tienen que enfrentarse a un doble
problema, por un lado a la sintomatologia de la
propia enfermedad, y por otro al estigma.
Segln el trastorno mental particular, pueden
sufrir alucinaciones recurrentes, delirios, ansie-
dad o cambios del estado de animo. Estos sin-
tomas pueden hacer dificil para alguien con
una enfermedad mental trabajar, vivir indepen-
dientemente o lograr una calidad de vida satis-
factoria. Pero la enfermedad mental no condu-
ce solo a dificultades derivadas de los sintomas
de la enfermedad, sino también a desventajas a
través de las reacciones de la sociedad, pues
los malentendidos de la sociedad sobre los
diversos trastornos mentales dan como resul-
tado el estigma. De esta forma, personas que
llevan su enfermedad mental lo suficientemen-
te bien como para trabajar tienen sin embargo
grave dificultades para encontrar un empleo
porque los empleadores los discriminan.
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Como complicacion adicional se encuentra
el autoestigma.Algunas personas con enfermedad
mental pueden aceptar los prejuicios comunes
sobre la enfermedad mental, volverlos contra si
mismos y perder la confianza en si mismos.

i{Qué es el estigma?

Si recurrimos a la definicion estricta de
estigma del diccionario observamos que en el
sentido figurado estigma quiere decir desdoro,
afrenta, mala fama. Sin embargo ninguna defini-
cién de estigma puede ser aplicable universal-
mente. Las definiciones del diccionario solas,
tales como “una marca de la desgracia” no son
suficientes por si mismas.

La conceptualizaciéon del estigma de la
enfermedad mental combina dos conceptos
actuales destacados, a saber, el de Corrigan y
colaboradores y el de Link y colaboradores.
Corrigan incide en los rasgos cognitivos y con-
ductuales centrales del estigma de la enferme-
dad mental: los estereotipos (las estructuras de
conocimiento cognitivas), el prejuicio (la conse-
cuencia cognitiva y emocional de los estereoti-
pos) y la discriminacién (la consecuencia con-
ductual del prejuicio). Por su parte Link aborda
el estigma desde una perspectiva mds social.
Refiere que el estigma existe cuando elemen-
tos de etiquetado, estereotipo, separacion, pér-
dida de status y discriminacién ocurren juntos
en una situacién de poder que permite que
estos procesos se desplieguen. En su definicion
hace hincapié en dos aspectos societales. Por
un lado, afirma que como precondicién de
estigma, las diferencias entre las personas se
tienen que notar, han de ser consideradas per-
tinentes y se han de etiquetar en consecuencia.
Por otro lado, para que el estigma despliegue
sus consecuencias nocivas, el grupo estigmati-
zador tiene que estar en una situacién de mas
poder que el grupo estigmatizado.

No obstante, para poder comprender
mejor lo que significa el estigma de la enferme-

dad mental proponemos un ejemplo practico.
Es el caso de Maria:

Maria tiene 25 afios y ha estado hospitalizada
varias veces con sintomas agudos de esquizofrenia.
Durante dos afios no ha tenido sintomas, ha vivido
sola, ha trabajado en una oficina de informacion
turistica local y ha disfrutado de una activa vida
social. Sin embargo, tuvo hace poco una recaida de
su enfermedad mental. La hospitalizaron de nuevo
y le llevé dos meses recuperarse y estar preparada
para volver al trabajo otra vez. Sin embargo, des-
pués de la recuperacion se dio cuenta de que supe-
rar los sintomas de su enfermedad no era suficien-
te: su empleador la despidié porque creia que
podia tener un ataque peligroso en la oficina debi-
do a su enfermedad mental. Ademds, su familia la
convencié de que era demasiado arriesgado que
viviera ella sola y le hizo volver otra vez a casa de
sus padres. Dado que su familia vivia en otra ciu-
dad, eso le hizo perder a sus amigos. En resumen,
a pesar de una buena recuperacién de los sinto-
mas de su enfermedad mental, al mes de darle de
alta del hospital, Maria habia perdido su trabajo, su
piso y sus amigos. Si Maria en vez de tener esqui-
zofrenia hubiera tenido una diabetes (que al igual
que la esquizofrenia, la diabetes puede llevar a
recaidas graves y hospitalizaciones), no es probable
que se encontrase con un estigma publico de con-
secuencias comparables relacionadas con su enfer-
medad.

Intentando abordar el tema del estigma
desde una perspectiva cognitivo—conductual y
a su vez social, continuaremos hablando de lo
que es el estigma publico y el autoestigma desde
una perspectiva cognitivo—social.

Estigma publico

El estigma publico consiste en las reacciones
del publico general hacia un grupo basadas en el
estigma sobre ese grupo. Continuamente etique-
tamos Yy diferenciamos diferentes grupos en la
sociedad en funcién de muy diversas caracte-
risticas. No obstante, existe una seleccién



social de qué cualidades humanas importan
socialmente, y son susceptibles de etiqueta-
miento, y cudles no. Por ejemplo, el color de
nuestro coche o la talla de nuestros zapatos no
son importantes en la mayor parte de las cir-
cunstancias. Sin embargo, otros rasgos perso-
nales como el color de la piel, la orientacién
sexual o los ingresos econémicos guardan a
menudo relaciéon con la apariencia social de
uno. No obstante, cualquier delimitacion de
grupos requiere una simplificacion excesiva.
Incluso con atributos obvios como el color de
la piel, no hay una linea de demarcacion clara
entre, por ejemplo “blanco” y “negro”. Mas aun,
no hay una linea nitida entre salud mental y
enfermedad mental.

Etiquetar implica 2 menudo una separacién
entre “nosotros” y “ellos”. Esta separacién con-
duce facilmente a la creencia de que “ellos” son
fundamentalmente diferentes a “nosotros”.
Nuestro uso del lenguaje es revelador con res-
pecto al uso de etiquetas para distinguir a “nos-
otros” de “ellos”. Por ejemplo, es comun llamar
a alguien esquizofrénico en vez de llamarlo per-
sona con esquizofrenia. Para las enfermedades
fisicas, a menudo se trata las cosas de manera
diferente y las personas dicen habitualmente
que una persona tiene cancer. La persona que
tiene cancer sigue siendo una de “nosotros” y
tiene un atributo, mientras que el esquizofrénico
pasa a formar parte de “ellos”. De esta forma el
lenguaje puede ser una fuente poderosa y signo
de estigmatizacion.

Dados estos antecedentes de distincién
entre grupos, etiquetado y separacion de “nos-
otros“ y “ellos”, la psicologia social ha identifi-
cado diferentes aspectos cognitivos, emociona-
les y conductuales del estigma publico: los este-
reotipos, el prejuicio y la discriminacién.

Los estereotipos son estructuras de conoci-
miento que la mayoria de los miembros de un
grupo social conoce; son una manera eficaz de
categorizar informacion sobre grupos sociales
diferentes porque contienen opiniones colecti-
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vas sobre grupos de personas. Son eficaces en
el sentido de que generan rapidamente impre-
siones de las personas que pertenecen a un
grupo estereotipado y expectativas hacia ellas.
Aunque las personas no siempre estan de
acuerdo con los estereotipos de los que son
conscientes. Por ejemplo, muchas personas
pueden ser conscientes de los estereotipos de
grupos étnicos diferentes pero no pensar que
son validos.

Los prejuicios definen la actitud que refleja la
disposicion de las personas para actuar de
forma negativa o positiva hacia el objeto de
perjuicio, sin analizar si existe alguna razén que
justifique dicho comportamiento.Asi las perso-
nas con prejuicios refrendan estos estereotipos
negativos (“jEs cierto! Todas las personas con
enfermedad mental son violentas”) y tienen
reacciones emocionales negativas como conse-
cuencia (“todos ellos me asustan”). El prejuicio
lleva como reaccion conductual a la discrimina-
cion. El prejuicio que produce ira puede llevar
al comportamiento hostil. En el caso de la
enfermedad mental, el prejuicio airado puede
llevar a denegar ayuda o a sustituir la atencién
sanitaria por el sistema de justicia penal. El
miedo lleva a un comportamiento de evitacién.
Por ejemplo, los empleadores no quieren per-
sonas con enfermedad mental a su alrededor,
asi que no las contratan.

Los estereotipos y el prejuicio por si solos
no son suficientes para el estigma. Ademas,
hace falta poder social, econémico y politico
para estigmatizar. Por ejemplo, si los individuos
con enfermedad mental forman estereotipos y
prejuicios contra el personal de un servicio de
salud mental, es poco probable que este perso-
nal se convierta en un grupo estigmatizado,
porque las personas con enfermedad mental
sencillamente no tienen poder social para que
en la practica se produzcan consecuencias dis-
criminatorias serias.

En resumen, el estigma publico consta de
estos tres elementos: estereotipos, prejuicio y
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discriminacién, en el contexto de las diferencias
de poder y lleva a reacciones del publico gene-
ral hacia el grupo estigmatizado como resulta-
do del estigma.

Autoestigma

El autoestigma se refiere a las reacciones
de los individuos que pertenecen a un grupo
estigmatizado y vuelven las actitudes estigmati-
zadoras contra ellos mismos. Como el estigma
publico, el autoestigma consta de estereotipos,
prejuicio y discriminacion.

Las personas que vuelven el prejuicio con-
tra si mismas aprueban el estereotipo: “Es cier-
to; soy débil e incapaz de cuidar de mi mismo”.
El autoprejuicio conlleva reacciones emociona-
les negativas, especialmente autoestima y auto-
eficacia bajas. Lleva ademas a respuestas de
comportamiento; a causa de sus autoprejuicios,
las personas con enfermedad mental pueden
fracasar en buscar un trabajo o en aprovechar
oportunidades para vivir independientemente.
Si no consiguen alcanzar esta meta ello no se
debe a menudo a su enfermedad mental, sino a
su comportamiento de autodiscriminacion.

El autoestigma surge ya que muchas perso-
nas con enfermedad mental conocen los este-
reotipos sobre su grupo, como la creencia de
que las personas con enfermedad mental son
incompetentes. Pero, como el estigma publico,
el conocimiento sélo no lleva necesariamente
al estigma; las personas son conscientes de los
estereotipos pero no los aprueban. Por consi-
guiente, y afortunadamente, para muchas per-
sonas con enfermedad mental, el mero conoci-
miento de los estereotipos no conduce inevita-
blemente al autoestigma.

Las consecuencias del estigma

En lo que a la enfermedad mental se refiere,
el publico general parece prestar amplio apoyo

a los estigmas. Esto es cierto para muchos pai-
ses, aunque los niveles de estigmatizacién pue-
dan diferir entre naciones. Por desgracia, las
investigaciones indican que las actitudes publi-
cas hacia las personas con enfermedad mental
parecen haberse vuelto mas estigmatizadoras
en las Ultimas décadas. Asi, las percepciones de
que las personas mentalmente enfermas son
violentas o atemorizantes han aumentado sus-
tancialmente.

* El estigma publico se traduce en discri-
minaciones en la vida diaria que las per-
sonas con enfermedad mental encuen-
tran tanto en las interacciones persona-
les como en los estereotipos e image-
nes negativas de enfermedad mental en
los medios de comunicacién.

Se han analizando diversos materiales filma-
dos e impresos de los medios de comunicacion
y se han detectado abundantes reportajes sen-
sacionalistas, siendo comun el mal uso popular
y periodistico de términos psiquiatricos. Se
identifican principalmente tres concepciones
erréneas falsas sobre las personas con enfer-
medad mental, con sus respectivos impactos en
la sociedad:

I. Son maniacos homicidas a los que hay que
temer. La consecuencia social a la divul-
gacion de esta idea es Temor y Exclu-
sion: se debe temer a las personas con
enfermedad mental grave y, por consi-
guiente, se las debe mantener fuera de
la comunidad. Como ejemplo de esta
asociacion tipica de violencia y enferme-
dad mental podriamos mencionar la
recientemente estrenada pelicula titula-
da “Skizo”.

2. Son espiritus libres y rebeldes. La conse-
cuencia social en este caso seria el
Autoritarismo: las personas con enfer-
medad mental grave son irresponsables,
asi que otros deben tomar sus decisio-
nes vitales.



3. Tienen percepciones sobre el mundo andlo-
gas a las infantiles que deben ser maravi-
llosas. Consecuencia de ello es la Bene-
volencia: las personas con enfermedad
mental grave son como nifios y necesi-
tan que los cuiden.

* La discriminacidn estructural incluye
instituciones privadas o publicas, que
de forma intencionada o no, restrin-
gen las oportunidades de personas
con enfermedad mental. Ejemplo de
ello seria la asignacion de recursos
financieros comparativamente
menores para el sistema de salud
mental que para el sistema médico
somitico.

* No obstante, en este apartado nos
centraremos concretamente en las
consecuencias negativas del estigma
relacionadas directamente con la
reaccion de las personas ante la
experiencia de ser estigmatizada:

* Autoestigma y fortalecimiento.

* Temor al estigma como razén para
evitar el tratamiento.

Estas dos Gltimas consecuencias son muy
pertinentes para los profesionales que trabaja-
mos en el campo de la salud mental. Con esto
no se quiere decir que el estigma de la enfer-
medad mental sea un problema sdélo personal,
sino que primordialmente es un problema
social que ha de tratarse con enfoques publi-
cos. Sin embargo, hasta que el estigma se haya
reducido en la sociedad, los profesionales clini-
cos deben ser conscientes de su significado y
de sus consecuencias para los individuos con
enfermedad mental.

) Autoestigma y fortalecimiento:

La investigacion ha demostrado que el
autoestigma y el fortalecimiento son dos polos
opuestos de un continuo: en un extremo se
encontrarian las personas en las que influyen
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con fuerza las expectativas pesimistas sobre la
enfermedad mental, lo que lleva a que tengan
baja autoestima (los “autoestigmatizados”). En
el otro extremo estarian las personas con dis-
capacidad psiquidtrica que, a pesar de ello, tie-
nen un autoestima positiva y no experimentan
una carga significativa.

Muchas personas a las que se discrimina y
que sufren de estigma publico no experimentan
autoestigma, mientras que otras si. Los datos
son equivocos en este punto: algunos estudios
indican que las personas con enfermedad men-
tal, que son conscientes de los prejuicios exis-
tentes contra ellas, muestran una disminucién
del autoestima. Por otra parte otros estudios
no encuentran que la conciencia de los estere-
otipos comunes lleve a una disminucién de la
autoestima en las personas con enfermedad
mental. De modo mas sorprendente incluso,
algunos grupos minoritarios estigmatizados
muestran una autoestima mas elevada. Este
hecho de que algunos reaccionen con indigna-
cion justificada al estigma, mientras que a otros
les sea indiferente y de que otro grupo se auto-
estigmatice ha recibido la denominaciéon de
paradoja del autoestigma y la enfermedad mental.

Las personas que no se identifican con el
grupo estigmatizado tienen mas posibilidades
de permanecer indiferentes al estigma porque
no sienten que los prejuicios y la discrimina-
cidn se refieran realmente a ellos. Sin embargo,
los que se identifican con el grupo de los enfer-
mos mentales se aplicaran el estigma a si mis-
mos. Su reaccion se modera en funcion de la
legitimidad percibida. Si consideran que las acti-
tudes estigmatizadoras son legitimas, es mas
probable que su autoestima y autoeficacia sean
bajas. Si, por otra parte, consideran que el estig-
ma publico es ilegitimo e injusto, probablemen-
te reaccionaran con indignacién justificada. Las
personas que estan indignadas justificadamente
participan activamente a menudo en intentos
de fortalecimiento, tomando como objetivo la
reivindicacién de mejoras asistenciales y la cali-
dad de los servicios. Como ejemplo de este
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ultimo grupo podriamos poner la asociacién
vizcaina Egunabar.

Aunque el modelo de autoestigma, que se
origind en la investigacion de la psicologia
social sobre otros grupos estigmatizados (por
ejemplo, personas de color), es util para enten-
der las diferentes formas en que las personas
reaccionan al estigma. En el caso especial de la
enfermedad mental hay que incluir tres aspec-
tos especiales a tener en cuenta

|- Se debe distinguir el autoestigma que da
como resultado una autoestima y una
autoeficacia disminuidas, de la disminu-
cién de la autoestima durante los sin-
dromes depresivos que son comunes no
solo en los trastornos afectivos.

2— La reaccion a las condiciones estigmati-
zadoras depende de la conciencia de
tener una enfermedad mental que
puede ser incapacitante; por ejemplo,
durante los episodios de un trastorno
psicotico.

3— La reaccién a un entorno estigmatizador
depende de la percepcion de uno de los
mensajes sutilmente estigmatizadores
de otras personas. Esta cognicién social
puede estar deteriorada en enfermedades
mentales graves como la esquizofrenia.

Relacionado con el fortalecimiento y el
autoestigma esta la cuestion del estigma y la
revelacion. Revelar la enfermedad mental de
uno puede tener tanto beneficios significativos
(como por ejemplo el posible aumento del
autoestima y disminucion del estrés de mante-
ner la enfermedad en secreto), como costes,
por ejemplo la desaprobacién social. Que las
personas decidan o no revelar su condicién
dependera del contexto y de su sentido de la
identidad. Valorando los costes y beneficios la
persona decidird si revela su condicién a su
entorno o no.

Sobre esta cuestién, puede hacerse una
mencion especial a un articulo recientemente

. e [ M
publicado en Lancet titulado “Los muchos estig-

mas de la enfermedad mental”. Esta escrito por
Kay Redfield Jamison, psicéloga norteamerica-
na de reconocido prestigio en el campo del
trastorno afectivo bipolar. En el articulo men-
cionado la autora cuenta las consecuencias que
ha tenido la publicacién de un libro titulado
“Una mente inquieta” donde la autora hace
publico que ella misma padece un trastorno
afectivo bipolar y cuenta su experiencia con la
enfermedad.

En el articulo la autora refiere que la deci-
sién de no revelar la propia enfermedad men-
tal es muy entendible y respetable. No obstan-
te, en su opinioén, éste hecho perpetia la per-
cepcion social de que la enfermedad mental es
intratable, ya que la sociedad sélo habla y cono-
ce la enfermedad mental de los pacientes vio-
lentos, los sin hogar psiquicamente enfermos, la
refractariedad al tratamiento... Es decir; la
sociedad no conoce el hecho de que muchas
personas de esta sociedad como conductores
de camiones, secretarios, profesores, abogados,
médicos e incluso politicos que padecen una
enfermedad mental, responden al tratamiento y
trabajan y funcionan en la sociedad con éxito,
como cualquier otro ciudadano.

2) El miedo al estigma como barrera
para usar los servicios sanitarios

Por todos los clinicos de la salud mental es
conocido el hecho de que una gran proporcion
de la sociedad que se beneficiaria de un trata-
miento psiquiatrico no accede al mismo, y mas
aun la alta tasa de abandonos del mismo de
personas que si han iniciado algin tratamiento.
Estos hechos no ocurren sélo en relacién a las
enfermedades mentales menores (como los
trastornos adaptativos), sino también en los
trastornos graves. De hecho, algunos estudios
sugieren que menos de dos tercios de las per-
sonas con esquizofrenia siguen tratamiento.

Esta cuestion es frecuentemente debatida
en multiples foros, y los modelos de creencias



de salud explican por qué las personas deciden
no tomar parte en tratamientos. Estos modelos
asumen que los humanos acttian racionalmente
en formas que disminuyen las amenazas perci-
bidas (los sintomas de enfermedad) y aumentan
los beneficios percibidos (la mejora de la salud
después del tratamiento). Elementos clave en la
ecuaciéon que producen comportamiento rela-
cionado con la salud son los efectos negativos
de tratamiento, tales como los efectos secun-
darios de la medicacién. Este factor junto la
escasa conciencia de enfermedad de algunos
pacientes son las principales causas a las que se
les atribuye la alta tasa de abandonos de trata-
miento psiquidtrico o, incluso el no inicio del
mismo. Esta es una razén importante para la
alta tasa de recaidas, y la enorme carga econé-
mica en costes de hospitalizacién que genera.
Pero existen otros factores importantes que
pueden contribuir a estos hechos, como la
importancia del efecto del entorno social: que
el seguir tratamiento conlleve ser etiquetado y
estigmatizado como una persona con enferme-
dad mental.

Son denominadas “consumidores potenciales”
las personas con enfermedad mental que tratan
de evitar el estigma no recabando atencién psi-
quidtrica. Se consideran a si mismos parte del
publico, son conscientes de los prejuicios
comunes contra las personas con enfermedad
mental y no quieren ser vistos como parte de
la minoria “enferma mental” y pretenden evitar
asi el estigma publico.A diferencia de otros gru-
pos estigmatizados, como las personas de
color, las personas con enfermedad mental no
comparten un estado visible con facilidad. Por
tanto, la clave individual mds importante que
produce el estigma publico es el etiquetado,
que deriva normalmente del contacto con los
servicios psiquidtricos. Asi, los consumidores
potenciales pueden optar por no acceder a la
atencién como manera de evitar esta etiqueta.
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Existen varias investigaciones actualmente
que apoyan la afirmacién de que el estigma
limita el uso de los servicios. A destacar dos
estudios' relacionados con esta hipotesis reali-
zados con estudiantes de medicina y odontolo-
gia. Al contrario de lo que se podria esperar,
quienes deberian saberlo mejor evitan el trata-
miento debido al miedo al estigma: sélo un ter-
cio de los estudiantes de medicina y odontolo-
gia con niveles clinicos de angustia buscé ayuda
porque les preocupaba el estigma.

Investigaciones adicionales tienen que con-
firmar el vinculo entre el estigma y el uso de
los servicios; pero los datos disponibles hasta
ahora parecen suficientes para indicar que la
reduccién del estigma publico y del autoestigma
seria un medio importante para aumentarla.

Formas de reducir el estigma

En muchos paises, grupos de consumidores
se han centrado activamente en la lucha contra
el estigma en un intento de mejorar la vida de
las personas con enfermedad mental. Existen
un gran numero de programas con éxito. Sin
ser exhaustivos destacaremos un par de ellos:

Como ejemplo de particular éxito en los
EEUU, la asociacion NAMI (National Alliance for
the Mentally Il), constituida por familiares de
personas con enfermedad mental, ha estado
utilizando estrategias de educacion del publico
para disminuir las condiciones estigmatizado-
ras; por ej., presionando para una proteccion
legal mas eficaz para las personas con enferme-
dad mental en las dreas de vivienda y el traba-
jo. El programa NAMI, llamado “destrozaestig-
mas”, se ha utilizado con éxito para protestar
contra situacionnes concretas de estigmatiza-
cion en los medios de comunicacién en varios
estados de EEUU.

| Chef-Graham CA, Rogers A,Yassin N.“l wouldn’t want it on my CV or their records”: Medical students’experiences of help-
seeking for mental health problems. Med Educ 2003;37:873-80.
Ey S, Henning KR, Shaw DL. Altitudes and factors related to seeking mental health treatment among medical and dental stu-

dents. ] Coll Stud Psychoter 2000; 14:23-39
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Por su parte, en Alemania, hay varias cam-
pafias en marcha contra el estigma. BASTA, la
alianza para las personas enfermas mentales
(llamada previamente “Accién Bavara Contra el
Estigma”; “basta” también significa “parar” en
italiano y aleman), con sede en Munich se
mueve en varios campos, incluidas campafas de
protesta que utilizan el correo electrénico,
programas de educacién integrales en los cole-
gios y academias de policia con participacion
activa de consumidores de salud mental, edu-
cacion de los medios de comunicacién y exhi-
biciones de arte de personas con enfermedad
mental y otras actividades culturales. Otra
iniciativa alemana importante es Irrsinnig
Menschlich (“locamente humano”) con sede en
Leipzig. También llevan a cabo diversas activida-
des como el proyecto escolar “;Loco? Y qué!”,
que aumenta la conciencia de enfermedad
mental de los estudiantes, y el taller de cine
internacional “Contra las Imdgenes en Nuestra
Cabeza”, un programa practico para reducir el
estigma y mejorar la vida de las personas con
enfermedad mental.

Otros ejemplos de éxito son la campaia
Like Minds de Nueva Zelanda que incluye un
gran nimero de iniciativas locales, regionales y
nacionales, incluida la participacién activa de las
personas con enfermedad mental en todos los
niveles; y Sane Australia, una campafa contra el
estigma de ambito nacional activa desde hace
20 afios y con particular éxito en la educacion
de periodistas y la lucha contra los mensajes
estigmatizadores de los medios de comunicacién.

Un ejemplo mas de campana es Zero Stig-
ma, campafia promovida en el ambito europeo
por EUFAMI (Federacién Europea de Asocia-
ciones de Familiares y Personas con Enferme-
dad Mental).

Como ejemplo en el estado espafiol podri-
amos mencionar la campafa “Todos somos
parte del tratamiento de una enfermedad men-
tal”, lanzada en 2005 por el Ministerio de Sani-
dad y Consumo, en colaboracién con asocia-

ciones cientificas (como la SEP y la AEN) y aso-
ciaciones de familiares (FEAFES).

En el caso particular de la esquizofrenia, la
Asociacion Psiquiatrica Internacional (VWPA)
comenzé en 1996 el programa internacional
"Open the Doors" para luchar contra el estig-
ma Yy la discriminacion asociados a dicha enfer-
medad (www.openthedoors.com) Se escogi6 la
esquizofrenia como centro del programa por-
que es un trastorno importante con sintomas
que el publico asocia tipicamente con la enfer-
medad mental y porque la rehabilitacién de las
personas con esquizofrenia se dificulta con fre-
cuencia por las dificultades asociadas al estig-
ma. La iniciativa de la WPA intenta aumentar la
conciencia y el conocimiento de la naturaleza
de esquizofrenia y las opciones de tratamiento
para mejorar las actitudes publicas sobre los
individuos con esquizofrenia y sus familias y
generar acciones para eliminar la discrimina-
cién y el prejuicio.

Estrategias de lucha contra
el Estigma

Se han utilizado tres estrategias principales
para luchar contra el estigma: la protesta, la
educacion y el contacto.

La protesta

La protesta se aplica a menudo frente a
declaraciones publicas, reportajes de medios
de comunicacién y anuncios estigmatizadores.
Muchas de estas intervenciones de protesta
han conseguido cambiar estas declaraciones
publicas. Un ejemplo alemén es el movimiento
aleman BASTA ya mencionado, que usa el
correo electrénico para alertar rapidamente a
sus miembros sobre anuncios o mensajes estig-
matizadores de los medios de comunicacién.
Alrededor de un 80% de los casos de discrimi-
nacion contra los que ha actuado BASTA con-
siguieron detenerse y las compaiias o institu-



ciones de medios de comunicacidn respectivas
se disculparon. Normalmente estas campafas
eran mas eficaces si coincidian varias acciones:
si muchas personas escribian al departamento
de relaciones publicas y al director o propieta-
rio de la compafiia o institucion respectiva de
medios de comunicacién. También existen
datos procedentes de otros paises que de que
estas iniciativas son eficaces para disminuir las
imagenes publicas negativas de la enfermedad
mental.

Sin embargo, se conoce poco sobre el efec-
to de la protesta frente a los prejuicios de las
personas. La investigacion de la psicologia social
ha encontrado que la protesta lleva a la supre-
sion de pensamientos estereotipicos y conduc-
ta discriminatoria. Por desgracia, hay dos pro-
blemas con los que nos podemos encontrar
como consecuencia de la supresion. En primer
lugar, la supresion es un proceso exigente en
cuanto a esfuerzo y recursos que reduce los
recursos de atencién, de manera que las per-
sonas tienen menos posibilidades de aprender
nueva informacion que refute el viejo estereo-
tipo estigmatizador.Y en segundo lugar, parece
haber un efecto de rebote en la supresion de
estereotipos de los grupos minoritarios. Los
sujetos a quienes se pidié que dejaran de pen-
sar estereotipadamente tenian de hecho tras
un tiempo mas pensamientos estigmatizadores
que antes.Asi, la protesta parece ser una forma
util de reducir las imagenes publicas estigmati-
zadoras de la enfermedad mental, pero, puede
ser menos apropiada para cambiar los prejuicios
de las personas. Como estrategia de reaccion
puede ayudar a reducir el comportamiento
publico estigmatizador, pero es menos proba-
ble que sea eficaz en la promocién de actitudes
positivas nuevas.

Como ejemplo local, podriamos mencionar
las cartas enviadas a diversos periédicos regio-
nales y nacionales, por la Asociacién Vasco
Navarra de Salud Mental OME-AEN, como
protesta a los mensajes que contiene la pelicu-
la “Skizo”, mencionada anteriormente, pues
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asocia de forma evidente enfermedad mental y
violencia.

La educacion

La educacién trata de disminuir el estigma
proporcionando informacién veraz y equilibra-
da. Se han utilizado diferentes medios, como
libros, videos y programas de ensefianza
estructurados para transmitir este tipo de
informacion. Se ha comprobado que cursos
educativos breves sobre la enfermedad mental
reducen las actitudes estigmatizadoras entre
una amplia variedad de participantes (funciona-
rios de policia, trabajadores de la industria,
empleados y estudiantes) Sin embargo, la inves-
tigacion sobre las campafias educativas indica
que los cambios de comportamiento a menudo
no se evaltan, que el tamafio de los efectos es
limitado y que los programas son mas eficaces
para los participantes que tienen un conoci-
miento mayor de la enfermedad mental antes
de la educacién o que tenian contacto de ante-
mano con personas con enfermedad mental.
Asi, los programas educativos tienden a llegar a
aquellos que ya estdn de acuerdo con el men-
saje.Ya que las conductas y las actitudes estig-
matizadoras son comunes entre los profesiona-
les de salud mental, las intervenciones contra el
estigma eficaces para este grupo son importan-
tes, pero, que se sepa, rara vez han estado dis-
ponibles y no se ha evaluado hasta ahora.

Cabe resefar que el contenido de los pro-
gramas de educacién es importante. Hoy en dia
predominan los modelos neurobioldgicos de la
enfermedad mental, sobretodo en la psiquiatria
occidental, siendo las causas biolégicas de la
esquizofrenia una parte principal del mensaje
en los programas educativos. La esperanza que
subyace a este enfoque es que ver la enferme-
dad mental como un problema bioquimico
reducird la vergiienza y la culpa asociadas. Sin
embargo, es posible que este mensaje “neuro-
biologicista” pueda, a ojos del publico, conver-
tir a las personas con enfermedad mental en
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“casi una especie diferente” aumentando la dis-
tancia entre “nosotros” y “ellos”. Existen varios
estudios en los que se demuestra que describir
la enfermedad mental en términos médicos en
lugar de psicosociales lleva a endurecer la con-
ducta hacia las personas con enfermedad men-
tal. Dados los datos obtenidos en diversas
investigaciones y la complejidad de las interac-
ciones entre los genes y el ambiente, podria-
mos concluir que el mensaje de la enfermedad
mental como ‘“genética” o “neurobioldgica”
puede no ser s6lo muy simplista sino también
de poca utilidad para reducir el estigma.

El contacto

El contacto con personas con enfermedad
mental puede ayudar a aumentar los efectos de
la educacién sobre reduccion del estigma. La
investigacion ha mostrado que es menos pro-
bable que miembros de la mayoria que han
conocido ha miembros de grupos minoritarios
estigmaticen a miembros de esa minoria. Por
tanto, el contacto puede ser una estrategia
importante para disminuir los estereotipos y el
estigma de salud mental. La investigacién mues-
tra que el contacto tanto durante la formacién
antes de la graduacién, como en una situacién
experimental reducia el estigma y mejoraba las
actitudes positivas. Los resultados de diversas
investigaciones indican que el contacto puede
ser la parte mas eficaz de la intervencion.

Hay varios factores que crean un entorno
ventajoso para el contacto interpersonal y la
reduccion del estigma. Esto incluye la igualdad
de status entre los participantes, una interac-
cién cooperativa asi como el apoyo institucio-
nal para la iniciativa del contacto. Por ejemplo,
un programa escolar tendrd mas éxito si sus
esfuerzos encuentran apoyo del director y si
permite debates informales entre el consumi-
dor y los estudiantes, en vez de un consumidor
hablando frente a una audiencia silenciosa de
estudiantes. La cooperacién durante el trabajo
ofrece también una buena oportunidad para

conseguir una igualdad de status de los consu-
midores y los miembros de la mayoria si ambos
participan en la misma tarea.

En definitiva, el contacto combinado con la
educacién parece ser el camino mas promete-
dor. Sin embargo habria que recordar una limi-
tacién existente de toda iniciativa contra el
estigma que se centre en un comportamiento
especifico de un cierto grupo, p.ej., los emplea-
dores locales y su negativa a ofrecer trabajo a
las personas con enfermedad mental. Por una
parte, los prejuicios y el comportamiento de un
grupo son un objetivo atractivo, porque redu-
cen la complejidad del fenémeno del estigma y
se centran en un objetivo relevante. Por otra
parte, las areas de discriminacién individual,
estructural y autoestigma llevan innumerables
mecanismos de estigmatizacién. Si un mecanis-
mo de discriminacién se bloquea, un grupo
estigmatizador poderoso puede crear siempre
nuevas formas de discriminacion. Si, p.ej., se
protege a las personas con enfermedad mental
con una nueva legislacion laboral, los emplea-
dores pueden encontrar nuevas maneras infor-
males de no emplearlos o de despedirlos. Por
tanto, para reducir sustancialmente la conducta
de discriminacion, se ha de efectuar un cambio
fundamental en las actitudes relacionadas con
el estigma de los grupos de poder.

Conclusiones:

* El estigma es un fenédmeno complejo; se
necesita mucha mas informacion sobre
el estigma publico, el autoestigma, el
impacto del estigma en las familias de las
personas con enfermedad mental y
sobre la discriminacién estructural de
las personas con enfermedad mental,
especialmente dentro del sistema de
atencion sanitaria.

* Carecemos de informacién sobre los
diferentes efectos que el estigma tiene
sobre las personas con trastornos men-



tales diferentes. Es poco probable que
personas con diversos trastornos se
enfrenten a las mismas actitudes estig-
matizadoras y reaccionen ante la discri-
minacién de la misma manera.

Aungque las iniciativas actuales contra el
estigma tienen ciertamente buena inten-
cidn, es necesario mas trabajo empirico
para averiguar cudles son las mejores
estrategias y contenidos para reducir las
actitudes y el comportamiento estigma-
tizador, y en qué grupo diana actuar pre-
ferentemente.

Necesitamos averiguar si,ademas de los
enfoques publicos, los enfoques psicote-
rapéuticos podrian apoyar a las perso-
nas con enfermedad mental a afrontar
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mejor el estigma hasta que el estigma
publico haya disminuido sustancialmen-
te. En este contexto necesitamos tam-
bién mas informacion sobre la relacion
entre estigma, emociones como la ver-
glienza y la autoestima.

El estigma publico tiene un impacto
importante sobre muchas personas con
enfermedad mental, especialmente si
lleva al autoestigma, y puede interferir
con diversos aspectos de la vida, inclui-
do el trabajo, la vivienda, la atencién
sanitaria, la vida social y la autoestima.
Para apoyar a las personas con enfer-
medad mental, son necesarias campafas
eficaces contra el estigma a largo plazo
para reducir el estigma publico en la

sociedad.
>
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RESUMEN: Se revisan las acciones que se llevan a
cabo para sensibilizar a los medios en diversas estra-
tegias internacionales contra el estigma. De la expe-
riencia de la estrategia contra el estigma de Andalucia
“1 de cada 4”, iniciada en 2005, se exponen una serie
de aspectos que deberian considerarse cuando se tra-
baja para mejorar la imagen de la enfermedad mental
que se proyecta en los medios de comunicacion.
PALABRAS CLAVE: estigma, discriminacion, dis-
tancia social, medios de comunicacidn, recuperacion.

1. Medios de comunicacion y estigma

ABSTRACT: Different international strategies
and actions to tackle stigma are reviewed. From
the experience of the Andalusian strategy “1 in
4” which started in 2005, the authors state se-
veral aspects which should be taken into account
when working to improve the social image of the
mental illness that appears in the media.

KEY WORDS: stigma, discrimination, mentally
ill, social distance, mass media, recovery.

Las personas que tienen una enfermedad mental se enfrentan a muchas formas

de discriminacién, desprecio y rechazo social. Rechazo que genera un gran sufri-
miento, en ocasiones mayor que el derivado de los propios sintomas de la enfer-
medad. La visién de la sociedad estd influida por una serie de mitos, estereotipos y
creencias erroneas que se transmiten desde hace siglos y configuran la imagen social
de este colectivo, limitada a algunas caracteristicas concretas y negativas que se aso-
cian a todas las personas que lo forman. Es lo que se denominamos el estigma de la
enfermedad mental (1).

Rev. Asoc. Esp. Neuropsiq., 2010; 30 (108), 597-611.
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ORIGINALES Y REVISIONES

Combatir el estigma no es s6lo fundamental por resolver una asignatura pendien-
te en el logro efectivo de los derechos humanos (2), también porque sus consecuencias
son la principal barrera para la recuperacion de las personas que padecen enfermeda-
des mentales (3). Es una evidencia por la que en los ultimos afos han mostrado pre-
ocupacion instituciones como la Organizacion Mundial de la Salud (4, 5), la Comisién
Europea (6, 7), el Parlamento Europeo (8), el Ministerio de Sanidad y Politica Social
(9) o diversas Comunidades Autonomas, como por ejemplo Andalucia, recogida en el
Plan Integral de Salud Mental 2008-2012 de la Consejeria de Salud (10).

El estigma es un fenémeno complejo con multiples factores que lo determinan.
Combatirlo resulta complejo, es responsabilidad de muchos, y los medios de comu-
nicacion pueden jugar un gran papel. Numerosos estudios los identifican como crea-
dores o reforzadores de esta imagen negativa en la sociedad (11, 12). En concreto, del
estereotipo que asocia enfermedad mental y violencia, acompanado de la creencia de
que son personas impredecibles, con las que no se puede establecer comunicacion y
diferentes del “resto de nosotros” (13). Aunque el volumen varia segtin el tipo de me-
dio: recientes investigaciones muestran que en prensa aparecen menos estereotipos
que en radio y television (14). En general, se estima que la poblacién recibe el 90%
de la informacion sobre salud mental a través de los medios de comunicacion.

Existe también evidencia de que si la sociedad percibe a las personas con en-
fermedad mental como peligrosas y/o incapaces de cuidar de si mismas, las politicas
y la legislacion derivadas de esas creencias tienden hacia el control y la contencion
en vez de hacerlo hacia la recuperacion y la vida en la comunidad (15). Asimismo
existe el peligro de que parte de esas decisiones gubernamentales se basen en las
creencias erréneas aceptadas socialmente como vélidas. Algunas investigaciones han
comprobado que el tratamiento negativo de las personas con enfermedad mental en
los medios tiene un impacto directo en los propios pacientes con trastornos mentales,
socavando su autoestima e impidiendo la confianza en un proceso de recuperacion.

Un andlisis de 20.000 didlogos de 1.371 programas de television en Estados
Unidos concluy6 que la descripcion que aparecia de las personas con enfermedad
mental era de “temidos, rehuidos, causantes de vergiienza y castigados”. El 70% de
los personajes con enfermedad mental era violento. La violencia y el castigo se mos-
traban como inherentes a la enfermedad en si e ineludibles (16).

El trabajo en la sensibilizacion de los medios de comunicacion se manifiesta
como una prioridad en la lucha antiestigma. Es crucial comprender que su papel tiene
una doble cara. Por un lado, pueden apuntalar el estigma pero por otro pueden con-
tribuir a eliminarlo, cambiando las percepciones de la poblacion sobre la enfermedad
mental y denunciando las situaciones de injusticia que a veces viven las personas con
enfermedad mental, como en muchas ocasiones han hecho (17). Este aspecto es el
que hay que potenciar, en muchos casos con una actitud individual proactiva de las
personas implicadas en salud mental (18).
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2. Acciones de sensibilizacion con medios de comunicacion.

La mayor parte de los programas o estrategias de lucha contra el estigma en los
diversos paises (Time to Change (19) y Shift (20) en Inglaterra, NAMI (21) en EE
UU, SANE (22) en Australia, Like Minds Like Mine (23) en Nueva Zelanda, BASTA
(24) en Alemania) o estrategias globales como Open the Doors (25) incluyen entre
sus objetivos mejorar la imagen de la enfermedad mental en los medios de comuni-
cacion, y disefian y desarrollan acciones en este sentido.

En Europa, SEE ME (26), promovido por el Departamento de Salud del Go-
bierno de Escocia (Reino Unido), una de las estrategias mas completas y reconocidas
contra el estigma, lleva a cabo una intensa actividad para mostrar a las personas con
enfermedad mental de forma positiva. El programa Media Volunteers (“voluntarios
medidticos”) forma y apoya a personas con enfermedad mental para que expliquen
su experiencia con la enfermedad mental y muestren una vida normalizada. Estos
testimonios de integracion y recuperacion, segun este programa, permiten equilibrar
la balanza de las informaciones sobre enfermedad mental, habitualmente negativas.

SEE ME analiza el tratamiento de la salud mental en la informacién que se
da a la poblacion realizando una revision diaria de toda la informacidn aparecida en
los medios de comunicacidon. En esa tarea de “rastreo”, seleccionan las noticias o
las menciones a la enfermedad mental y las analizan para medir hasta qué punto es
positiva 0 negativa (estigmatizante). Tanto para bien como para mal, si la informa-
cion es relevante, SEE ME contacta con el medio responsable y habla con la persona
redactora o editora para felicitarle por un buen trabajo o bien para transmitirle, las
consecuencias que tiene la imagen negativa proyectada y pedirle mayor precision en
su trabajo futuro.

En la lucha contra el estigma son frecuentes los Observatorios de medios de co-
municacion, en los que se invita a la ciudadania a que comunique las informaciones
positivas o negativas de la imagen de la enfermedad mental en los medios. Palmetto
Media Watch (27), NAMI Stigmabusters (28) (EE UU), Like Minds Stigma Media
Watch (29) (Nueva Zelanda) o SANE Stigma Watch (30) (Australia) son de los més
activos. En estos casos se realizan también acciones de protesta formal contra los
medios o las empresas que han publicado informacion estigmatizante. En muchos
casos consiguen que se retire o una rectificacion.

También son habituales las guias para periodistas, destinadas a orientarlos so-
bre como informar sobre salud mental. Diversas asociaciones y organismos han ela-
borado en los ultimos afios este tipo de guias 0 manuales: Mind Out (31), See Me
(32) o Shift (33) en Reino Unido. En Australia, un documento del Hunter Institute of
Mental Health (34) trabaja de forma conjunta los aspectos éticos de la informacién
sobre enfermedad mental y sobre el suicidio, un enfoque que también comparte Shift
en su guia mas reciente (35).
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En Espafia también se han publicado algunas guias de sensibilizacion desti-
nadas a periodistas para mejorar su cobertura de la salud mental. Sus editores son
diversos: administraciones publicas (Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social
de la Junta de Andalucia (36), con la colaboracion de FAISEM y el programa “1 de
cada 4; Servicio Extremeno de Salud (37), asociaciones (Federacion Espafiola de
Asociaciones de Familiares y Usuarios de salud mental, FEAFES (38) o empresas
farmacéuticas en colaboracidn con otras instituciones (EUFAMI, Astrazeneca (39).
Es destacable la inclusion de un capitulo explicito sobre el tratamiento de la enfer-
medad mental en el Libro de Estilo de Canal Sur, editado por la Radiotelevision de
Andalucia (40).

3. Andalucia: la estrategia “I de cada 4.

En Andalucia, una de las lineas estratégicas del Plan Integral de Salud Mental
de la Consejeria de Salud es la lucha contra el estigma. La estrategia “1 de cada 4”
(41) desarrolla desde 2005 proyectos y acciones concretas para sensibilizar sobre la
discriminacién social que padecen las personas con enfermedad mental y reducirla.

Uno de los colectivos a los que se destinan las acciones son los profesionales de
la comunicacion: periodistas de los medios de comunicacion, profesionales de agen-
cias de comunicacion, periodistas y/o responsables de comunicacion en instituciones
de salud y servicios sociales y en asociaciones que pueden trabajar como fuente de
informacion para los medios, incluso estudiantes de periodismo.

“1 de cada 4” persigue con esta linea de trabajo un tratamiento mas correcto,
justo y adecuado de la salud mental en los medios, que se ofrezca informacion mas
precisa, rigurosa y objetiva; y especialmente que se equilibre la informacién negativa
y/o estigmatizante que aparece con noticias en positivo sobre las personas con enfer-
medad mental.

Esta estrategia da continuidad y refuerza el trabajo iniciado previamente en
Andalucia con el Convenio Marco para la sensibilizacion social sobre la enfermedad
mental (43), suscrito el 7 de octubre de 2004 por diversas instituciones con “el objeto
del disefio y mantenimiento de una estrategia de sensibilizacion activa destinada a
favorecer el conocimiento y la aceptacion de las personas con trastornos mentales
graves’.

Iniciativas o Actuaciones con medios de comunicacién de 1 de cada 4

Entre las diferentes actuaciones llevadas a cabo se han realizado tres jornadas
de sensibilizacion (Granada, Mdlaga y Sevilla), de un dia de duracién, con una me-
dia de asistencia de 200 personas, entre profesionales de los medios, de la salud y la
asistencia socio-sanitaria y personas usuarias y familiares. Estas jornadas sirvieron
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como punto de encuentro y espacio de reflexion sobre el papel de los medios en la
configuracion social de la imagen de la enfermedad mental.

De forma paralela a las jornadas de sensibilizacion, “1 de cada 4” ha realizado
diversos talleres de sensibilizacion con profesionales de los medios de comunicacion
(de 4 horas de duracién cada sesion) en Cérdoba (2005) Cadiz (2006), Huelva (2007)
y Sevilla (2009). En este tltimo caso se realizaron dos sesiones y una de ellas estuvo
orientada a estudiantes de Comunicacion. Estos talleres permiten enfocar los conte-
nidos especificamente a las necesidades de los periodistas y permite un conocimiento
de primera mano de las caracteristicas de su trabajo diario y la influencia que tienen
en la imagen que se proyecta de la enfermedad mental. El equipo docente estd forma-
do por un psiquiatra, un periodista y una persona con enfermedad mental.

Un soporte de comunicacion bdsico de “1 de cada 4” es la pdgina web
www.ldecada4.es, con una seccion dedicada a los medios de comunicacion. Los
contenidos estdn dirigidos a periodistas e intentan tanto sensibilizar como facilitar
el trabajo cuando se aborda la informacion sobre enfermedad mental: datos y es-
tadisticas, recopilacion de guias para periodistas, informacion juridica, articulos de
periodistas que tratan el estigma y contactos institucionales que puedan servir como
fuente de informacion.

La web también alberga un Observatorio de medios en el que se muestran in-
formaciones adecuadas e inadecuadas sobre la enfermedad mental y las personas
que la padecen. Se solicita a la ciudadania que contribuyan a reforzar la accion del
Observatorio alertando de informaciones negativas (o positivas) y se estimula que se
participe en la lucha contra el estigma enviando ademas cartas a los medios responsa-
bles haciéndoles notar su papel relevante en la eliminacion del estigma y reclamando
informacion justa y objetiva sobre la enfermedad mental.

Actualmente “1 de cada 4” trabaja en un proyecto de investigacion sobre la
imagen de la enfermedad mental en los medios de comunicacién, basado en un ané-
lisis de todas las informaciones aparecidas en prensa y en programas de informacion
de radio, television e Internet durante un periodo de seis meses en Andalucia. El
estudio permitird conocer, entre otros aspectos, cudles son las fuentes de informacion
habituales sobre salud mental, de qué patologias se informa o se alude en las noticias
o de qué forma las informaciones que recibe la ciudadania pueden fomentar el estig-
ma o reducirlo.

4. Algunas reflexiones y lecciones aprendidas en “1 de cada 4™ .

A pesar de que hace falta informacion mas precisa sobre el tratamiento que se
hace en los medios de comunicacion, desde la experiencia “1 de cada 4” apuntamos
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algunas reflexiones que pueden ser ttiles a quienes deseen trabajar para mejorar la
imagen de las personas con enfermedad mental en los medios de comunicacion:

1. Los periodistas son parte de la poblacion y como tales reproducen estereo-
tipos. Al acercarse a los periodistas o profesionales de la comunicacién es basico no
culpabilizarlos del estigma de la enfermedad mental. Incluso a menudo se comete
el error de culparlos en exclusiva de la imagen negativa de las personas con enfer-
medad mental. Por un lado, son personas que forman parte de la sociedad y como
tales, comparten los mismos estereotipos. La mayoria de informaciones erréneas se
publican de forma inconsciente. Y en casos en los que se dispara el morbo es desde
el desconocimiento del devastador efecto social que tiene una vision amarillista de
la enfermedad mental. Por otro lado, una vision de “enemigo” hacia el periodista,
de causante del estigma, va a provocar una actitud defensiva en el profesional. Esta
situacion probablemente desemboque en que también vea a los defensores (“advoca-
tes”) de la salud mental como irrespetuosos “agresores” de sus intereses, eliminando
las oportunidades de hacerle sensible del papel positivo que puede desempeiiar.

2. Conseguir que la enfermedad mental no sea presunta culpable. Aunque la
situacidn parece mejorar, es comun que ante sucesos violentos e impactantes para la
opinion publica, sigue existiendo el riesgo de atribuir automéaticamente dichos com-
portamientos “inexplicables” a una enfermedad mental. Esta atribucion injustificada,
que puede generalizarse a todo un colectivo, parece que tendria un cierto componente
“tranquilizador” para la poblacion general: todo el que comete este tipo de atrocida-
des dificil de entender para el comportamiento humano, debe tener una alteracion
mental que lo justifica y por tanto lo diferencia de nosotros. Este estereotipo, que
parece activarse de forma instantdnea, deberia ser uno de los nticleos principales del
trabajo antiestigma con los medios. Al ser probablemente el mas arraigado, conseguir
reducirlo y eliminarlo facilitaria hacer lo mismo con otros menos evidentes o exten-
didos.

3. No sirve de mucho censurar la labor del periodista. Las acciones para mejo-
rar la imagen de la enfermedad mental que se da en los medios no deberian reducirse
sOlo a una tarea inquisitorial de censurar todas las informaciones erroneas y conven-
cer a los profesionales de que no deben perpetuar los estereotipos. Sin duda, si eso se
lograra se amortiguaria el impacto negativo de los falsos mitos que existen sobre la
enfermedad mental, pero es dudoso que se suprimieran, al hallarse muy arraigados
en el imaginario colectivo. Es vital que junto a una labor de eliminar de los medios
las visiones injustas de las personas con enfermedad mental también se aporten y
se publiquen historias en positivo, de recuperacion social, superacion, integracion y
vida en la comunidad. Esto permitiria equilibrar la percepcion social.

4. ;Donde estdn las personas con enfermedad mental? Uno de los principales
vacios que existe en la informacion sobre salud mental en los medios de comunica-
cion es la presencia de personas con enfermedad mental. A menudo s6lo aparecen en
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las noticias de sucesos relacionadas con crimenes o actos violentos. En el resto de
noticias, cuando aparece alguna persona relacionada con la enfermedad mental, lo
habitual es que la fuente de informacion sea un profesional, o en el mejor de los ca-
sos, un familiar de una persona con enfermedad mental. Rectificar este ocultamiento
y potenciar que los pacientes aparezcan en los medios es prioritario para dar visibi-
lidad a un colectivo cuyo silenciamiento en el tiempo ha sido una de las causas de la
vision distorsionada que se tiene de las personas que lo integran.

5. La formacion de las fuentes de informacion. Aparecer en medios de comu-
nicacién con solvencia y expresando las ideas que se quieren transmitir no es tarea
f4cil, ni para una persona con enfermedad mental ni para nadie. Por ello es intere-
sante formar a personas con enfermedad mental en habilidades de comunicacion y
estrategias para optimizar las apariciones en los diferentes medios de comunicacion.
Ademas de la formaciodn, parece ttil realizar un acompainamiento de estas personas
de sus intervenciones en los medios para liberarles de la presion y los temores 16gicos
que suponen para cualquiera comparecer ante un periodista.

La formacion de fuentes que den una informacion correcta sobre la enferme-
dad mental también deberia extenderse al &mbito profesional y de familiares, puesto
que los medios de comunicacidn siempre van a querer contar con su perspectiva y
su vision de la salud mental y de las personas diagnosticadas. En definitiva, toda
persona que sea fuente de informacion para un medio de comunicacién deberia tener
una minima informacion sobre las oportunidades y amenazas que supone expresarse
ante un periodista. En el caso de la enfermedad mental, con mayor motivo porque no
se trataria s6lo de dar la informacion objetiva y correcta sino de equilibrar la imagen
negativa mediante reflexiones sobre las creencias erréneas e incidiendo en la injusta
imagen actual.

6. Denunciar en primera persona. A menudo la labor de sensibilizacién de pro-
fesionales de medios de comunicacidn es tan simple como hablar con ellos y hacerles
ver el problema. Una conversacion o un mensaje enviado al periodista que alerte so-
bre su trabajo puede despertar conciencias de forma més efectiva que con otras estra-
tegias como la publicacién de guias o piginas web. Especialmente si quien se dirige
al comunicador hablando en primera persona es una persona con enfermedad mental
o un familiar. El discurso cobra mucha mas fuerza. Si los principales implicados en
eliminar el estigma de la enfermedad mental adoptan un papel proactivo de denuncia,
los medios de comunicacién podrian cambiar algunos de sus enfoques. Es importan-
te que desde el movimiento asociativo de personas con enfermedad y familiares se
tome una funcién de observacion de medios y de reclamar ante los casos negativos.

Si las redacciones tuvieran con frecuencia personas solicitando a sus profesio-
nales una informacion mas adecuada, ante la insistencia se replantearian su trabajo.
Su producto va orientado a la ciudadania y no les interesa tener a su publico insa-
tisfecho. Junto a la reclamacion directa ante el periodista que firma la informacion
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también es recomendable hacer llegar las sugerencias a sus inmediatos superiores
(jefes de seccidn, redactores jefes, editores, direccion). También es interesante hacer
llegar esta informacidn a otras instancias que velen por el respeto de los derechos y
libertades de la ciudadania, colectivos vulnerables o minorias, tanto los existentes en
los propios medios (defensores del lector o espectador) como en otras instancias pu-
blicas (consejos audiovisuales, oficinas de defensas de audiencias u otros organismos
similares).

7. Conocer las circunstancias del colectivo. Una empresa informativa es eso,
una empresa, no una ONG con una funcién social. Su objetivo principal es su viabi-
lidad econémica y lograr beneficios para sus propietarios. Si ademds es una empresa
que participa en bolsa, estos beneficios tendran que ser mayores cada afio para que
sus accionistas estén satisfechos. Como en cualquier otra empresa. Junto a esta ob-
viedad, también es necesario conocer como trabajan los profesionales de los medios,
en la mayoria de casos un oficio con un ritmo, unos horarios y unas urgencias muy
especificas que hay que comprender y respetar si se tiene intencion de convertirlos en
aliados.

Por lo general, los periodistas trabajan al dia, al momento, al minuto. Cuando
un periodista solicita una informacion lo habitual es que la requiera al momento. Si
esté trabajando en algin material a més largo plazo que “ahora” o “manana” también
agradecera que se le facilite lo antes posible. Atender sus demandas con rapidez no
sOlo les facilita el trabajo, también crea un vinculo de confianza. Por otro lado, la
informacion que se les transmite es sélo una de las muchas que manejan al cabo de
la semana y una parte muy pequefa durante el mes. De por si, un comunicador es
experto en comunicacion, no en todos y cada uno de los temas sobre los que informa,
y la salud mental no es una excepcion, en todo caso es posible que sea de los que més
desconozca.

Es importante asegurarse de darle una informacién clara, que entiende bien lo
que se le explica y repetir las veces que sean necesarias los mensajes clave que se
quiere que salgan publicados o emitidos al dia siguiente. Uno de los mayores puntos
de colision entre periodistas y fuentes de informacion es el titular escogido: por lo ge-
neral serd el que més haya llamado la atencién del profesional. Es recomendable, por
tanto, no expresar frases ingeniosas, divertidas o contundentes que fuera de contexto
no se entiendan o puedan malinterpretarse, porque es muy probable que ese vaya a
ser el titular. En definitiva, expresar s6lo lo que se quiere transmitir de una forma
clara y partiendo de la base de que el profesional no entiende del tema del que se le
habla.

Precisamente la exigencia de “titulares efectistas” que atraigan la atencion del
publico es uno de los principales detonantes de estigma en los medios. En la base del
arte de producir informaciones estd que hay que convertirla atractiva, y su reclamo
principal es el titular. En ocasiones, informaciones correctas estdn encabezadas por
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un titular discriminatorio. Otra dificultad con la que lidian los periodistas es la esca-
sez del espacio en prensa o de tiempo en radio y television. Por mucho que se insista
en que se deberia decir “persona con esquizofrenia” en vez de “esquizofrenico” para
no totalizar y encerrar a la persona en su enfermedad, la respuesta habitual es que no
hay sitio o tiempo para una expresion tan larga.

Aqui entra en juego también el uso de los términos “politicamente correctos”,
ya que lograr que se utilicen expresiones adecuadas que no generen estigma puede
parecer que es suficiente. Habria que insistir en que la utilizacion, por si sola, del
lenguaje politicamente correcto, no es suficiente para modificar las actitudes y las
conductas ante un proceso social de esta complejidad (42). Es decir, la causalidad de
este problema orientaria a la necesidad de cambiar actitudes y conductas para que los
cambios en el lenguaje sean sostenidos y ttiles. Siempre teniendo en cuenta el recha-
zo que los profesionales de los medios de comunicacion (y del lenguaje) muestran a
priori ante lo “politicamente correcto” o cualquier imposicion en el campo del que
son expertos.

8. Una imagen vale mds que mil palabras. La sociedad actual y en especial la
poblacién mds joven recibe buena parte de la informacién en formato audiovisual.
A menudo, como en el caso de los anuncios de television, mediante un bombardeo
de imagenes y mensajes ante los que es dificil reflexionar. Una parte de la lucha an-
tiestigma deberia orientarse a producir materiales audiovisuales, que luego pueden
obtener difusién a través de medios convencionales (mediante alianzas de colabora-
cion) o de nuevas tecnologias, aprovechando el auge de Internet, su viralidad (rapida
propagacion mediante redes sociales) y de la creciente cultura de consumir formatos
audiovisuales en pequeiias dosis (como el fenémeno de la pagina colaborativa de
videos Youtube).

9. El papel de los programas de entretenimiento. Al hablar de medios de comu-
nicacioén puede parecer que la mayor influencia sobre las percepciones de la pobla-
cion la tienen la prensa o los informativos de radio, television o Internet. Estos forma-
tos, tradicionalmente realizados por periodistas tienen un enorme peso en la imagen
social de la enfermedad mental, pero no son los tnicos ni siempre los mas impor-
tantes. Los programas de entretenimiento, de una forma aparentemente mas trivial
pueden causar mas dafio o bien cambiar positivamente actitudes de una forma mds
significativa. La presencia de contenidos con personas con enfermedad o que traten
la enfermedad mental en peliculas, series de ficcion, programas magacin, concursos,
talk-shows, etc., pueden suponer grandes avances o retrocesos en la percepcion so-
cial de la enfermedad mental. Baste pensar en dos ejemplos: qué pensamientos tuvo
la ciudadania sobre las personas que tienen esquizofrenia después de ver Una mente
maravillosa, o cudles le surgieron tras El silencio de los corderos, donde el personaje
con enfermedad mental era, ademds, psiquiatra, por citar dos casos de filmes con
muchos premios y grandes audiencias.
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El trabajo con medios de comunicacion no deberia sélo limitarse a tratar con
profesionales del periodismo y de empresas informativas. Orientar las acciones an-
tiestigma hacia la industria del ocio y del entretenimiento puede tener unos resulta-
dos iguales o mas satisfactorios. Incluir un personaje con enfermedad mental, en un
contexto normalizado y con una vida que no difiera del resto en una serie de ficcion
en television puede ser mas determinante que trabajar durante meses con la prensa
tradicional, que por lo general suele ser bastante correcta en las informaciones sobre
salud mental. Un ejemplo en Espaiia es la teleserie Hospital Central, que incorpord
en un capitulo emitido en la semana del Dia Mundial de la Salud Mental un personaje
con enfermedad mental grave. La trama mostraba cémo se le discriminaba por culpa
de su enfermedad. Otro ejemplo a mayor escala es la serie Eastenders, en Reino Uni-
do, telenovela lider de audiencia que introdujo un personaje con esquizofrenia. Seguin
la National Schizofrenia Fellowship, esta medida humanizé la enfermedad y rompi6
algunas ideas erroneas.

10. Ponérselo fdcil y atractivo, y que le resulte iitil. Al establecer una relacion
con los medios hay que tener en cuenta que la sociedad es consciente del poder que
tienen para crear opinion y por tanto todo el mundo quiere convencerlos de algo para
que a su vez esto sea transmitido a toda la poblacion. El bombardeo de informacion
tendenciosa que recibe un medio de comunicacion (y recordemos que su oficio es co-
municar desde la maxima objetividad posible) es de tal magnitud que puede resultar
imposible seleccionar a qué informacion atender, cudl es relevante, incluso cudl es
beneficiosa para la sociedad (aunque el oficio no tenga una funcién social sino co-
mercial). Para lograr que los mensajes antiestigma que enviamos a profesionales de
los medios y la comunicacion sean tenidos en cuenta, una de las mejores estrategias
es elaborar materiales utiles y atractivos, que llamen su atencion. En este sentido, las
guias para periodistas van mejorando su presentacion y cada vez se busca mds adap-
tar los canales de informacion, trabajando con comunicacién a través de Internet,
como en la seccidn de medios de comunicacion de www.1decada4.es.

11. Establecer alianzas basadas en el periodismo ético. Tan importante como
acercarse a los medios de comunicacion con acciones de sensibilizacion es buscar
alianzas con ellos. No limitarse a campanas informativas sino buscar una implicacién
y un trabajo antiestigma bilateral. Por ejemplo, con el establecimiento de acuerdos o
convenios con las empresas de informacion en los que se fomente la lucha antiestigma
o la creacién de premios de periodismo. Estas acciones tienen ademds un doble efecto
de comunicacion: el publico primario son los profesionales de los medios concretos
con los que se establecen alianzas, pero de forma secundaria esa informacion llegara
también al publico que sigue al medio. Nada hay mads atractivo hoy en dia para una
empresa que comunicar sus valores éticos o su responsabilidad social corporativa. Y un
medio de comunicacion, como empresa que es, dard toda la publicidad necesaria desde
sus emisiones O sus paginas a la iniciativa antiestigma. Y puede ser atractivo para un
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periodista dvido de una historia humana que emocione a su publico el relato en primera
persona de la experiencia de superacién y recuperacion social de una persona con en-
fermedad mental grave. O bien reportajes para la sensibilizacion social y de denuncia
de situaciones de abandono y abuso de las personas con enfermedad Mental, en las que
ademds de despertar la atencion del publico, cumplen una funcién de responsabilidad
social del medio de comunicacién y ponen en valor el periodismo ético.

12. Invertir en los futuros periodistas. Muchas de estas practicas pueden no ser
suficientes para orientar el tratamiento de los medios de la salud mental hacia donde
se pretende: la objetividad y la adecuacion a la realidad de las personas con enferme-
dad mental. Igual de complejo es modificar las percepciones de la poblacién general
que las de los profesionales de los medios. En muchos casos no se conseguird. Seria
interesante lograr una estrategia de “prevencion” posiblemente a un menor coste y
con resultados mds efectivos a largo plazo: formar a los futuros periodistas, sensibi-
lizarlos sobre salud mental de forma que las proximas generaciones de profesionales
de los medios conozcan qué es la enfermedad mental, qué es el estigma, como afecta
y por qué hay que eliminarlo. Seria una forma de asegurar que si los medios ofrecen
una imagen estigmatizante sea por una mala practica o por falta de ética, no por des-
conocimiento. En este sentido habria que establecer alianzas con las facultades de co-
municacion para incluir contenidos en sus planes de estudios y paralelamente ofertar
actividades de sensibilizacion que cuenten como créditos de libre configuracion, lo
que supone un estimulo necesario para captar la atencion de los estudiantes. Incluso
ofrecer becas para estimular la participacion. Cualquier actividad divulgativa o for-
mativa sobre este tema es mejor celebrarla en su medio, en sus escuelas o facultades,
siempre tendré algin impacto entre los futuros periodistas.

13. Conseguir participantes para las acciones de sensibilizacion. Al realizar
actividades de formacion dirigidas a los profesionales de los medios, como semi-
narios, talleres, jornadas, etc. suele ser sumamente dificil lograr la asistencia de pe-
riodistas. Suele requerir un gran esfuerzo de difusion y antes de iniciar la actividad
subyace siempre la incertidumbre de si se cumplirdn las expectativas de asistencia.
Las causas son varias, pero las méds comunes son que, si el profesional estd trabajando
ese dia, no tiene tiempo para quedarse a la actividad completa, simplemente recoge
la informacion necesaria y sigue con su jornada de trabajo; si no trabaja, actividades
de este tipo son vistas como parte de su actividad profesional, por lo que estimular la
motivacion para asistir es dificil. Y esto plantea una reflexion inherente a las acciones
de sensibilizacion “voluntarias™: si la mayoria de personas que acuden a ellas no es-
tan previamente “convencidas” y sensibilizadas y por tanto interesadas. En ese caso,
no es posible acceder a la mayor parte del publico prioritario.

14. El mito de Sisifo. Todo el trabajo realizado con medios de comunicacion, to-
dos los esfuerzos y recursos empleados en mejorar el tratamiento de la imagen de las
personas con enfermedad mental pueden dar la impresion de venirse abajo cuando



608 A. L. Mena, A. Bono, A. Lopez, D. Diaz
ORIGINALES Y REVISIONES

ocurre algun suceso sangriento con una persona con enfermedad mental como prota-
gonista. Y, al menos, anualmente sucede. Los medios suelen volver a centrar todo su
interés informativo en conectar la patologia con el suceso, ocupando grandes titulares
y minutos en maxima audiencia. Como el mitolégico Sisifo, condenado a subir una
enorme piedra hasta la cima de una montafia para luego dejarla caer y volver a iniciar
el dramético ascenso, puede dar la sensacidén que por un paso en positivo dado se da
otro hacia atrés y se vuelve al punto de partida.

5. Conclusiones

Los esfuerzos destinados a sensibilizar a los medios de comunicacién sobre
su papel son una prioridad en la lucha anti-estigma, puesto que pueden reforzar atin
mads el estigma existente o contribuir a eliminarlo, cambiando las percepciones de la
poblacién sobre la enfermedad mental.

Es necesario disponer de informacion mds detallada de los matices del tra-
tamiento que se hace en los medios de comunicacion (qué informacion se ofrece
sobre la enfermedad mental, con qué frecuencia, a qué patologias afecta, en qué tipo
de medios, en qué soportes, qué estereotipos se refuerzan, etc.), de cara a priorizar
segmentos profesionales a los que destinar las acciones, asi como a disefiarlas enfati-
zando los aspectos clave que influyan en que los medios den un tratamiento u otro de
las personas con enfermedad mental.

Hay que ser conscientes de las limitaciones a las que nos enfrentamos cuando
se disefian acciones destinadas a los medios de comunicacion: los profesionales de
los medios estdn sometidos a determinados horarios y urgencias que merman la cali-
dad de la informacién que ofrecen, son expertos en comunicar, y no en cada uno de
los temas de los que informan y especialmente son personas que forman parte de la
sociedad y como tales, comparten los mismos estereotipos y desconocen el pernicio-
so efecto social que tiene una visién amarillista de la enfermedad mental.

Acusarles so6lo puede provocar actitudes defensivas eliminando las oportuni-
dades de hacerles sensibles del papel positivo que pueden desempenar. Es clave que
se aporten y se publiquen historias en positivo, de recuperacion social, superacion,
integracion y vida en la comunidad. Que exista presencia de personas con enfer-
medad mental en los medios de forma positiva. La formacion u otras acciones de
sensibilizacion antiestigma destinadas a los medios (guias para periodistas o acciones
divulgativas) deben fomentar este aspecto ademas de tratar de disminuir las visiones
injustas de las personas con enfermedad mental.

Las personas con enfermedad mental y sus familias tienen un importante papel
que desempeiiar, especialmente a través del movimiento asociativo. Adecuadamente
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entrenados pueden ser fuentes de informacién y actuar de forma proactiva cuando
exista la oportunidad de hacerlo. También es efectivo que comuniquen, en primera
persona, un tratamiento inadecuado de su imagen como colectivo, o0 que agradezcan
la labor cuando éste sea positivo, tanto a los propios profesionales de los medios,
como a otras instancias (consejos audiovisuales, defensores de audiencias o del lector
o puestos similares).

Hay que llevar a cabo acciones destinadas a la industria del entretenimiento
audiovisual (series de ficcion, magacines, peliculas de ficcion, etc.) ya que su cre-
ciente protagonismo social y la escasa existencia de mecanismos para promover su
responsabilidad o sus normas de autorregulacion a veces inoperantes, pueden causar
mas dafio que los soportes o0 programas meramente informativos.

Las medidas destinadas a formar a los futuros profesionales de la comunicacion
posiblemente tengan resultados efectivos a largo plazo. Crear vinculos de confianza
con los periodistas, ofrecerse como fuentes solventes de informacion, y establecer
alianzas basadas en el periodismo ético con los medios de comunicacién pueden ser
medidas efectivas, y atractivas para los medios.
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La experiencia del proyecto EMILIA en Barcelona.

EMILIA (Empowerment of Mental lllness Service Users: Lifelong Learning,
Integration and Action) (1) es un proyecto multicéntrico de investigacién que for-
ma parte del sexto programa marco de la Unidon Europea. El proyecto se vertebra
en tres ejes principales: la formacién entendida como formacion continuada (LLL),
la capacitacién de los usuarios (Empowerment) y la legitimacién del conocimiento
de los usuarios vistos como expertos. En él, participan diferentes instituciones sa-
nitarias y docentes de los siguientes paises: Inglaterra, Noruega, Francia, Grecia,
Espaiia (2), Eslovenia, Polonia, Dinamarca, Bosnia y Suecia.

El proyecto EMILIA pretende mejorar la inclusidn social de las personas
afectadas de enfermedad mental grave a partir de la hipdtesis que la formacién y
la legitimacién del conocimiento que poseen los usuarios, por el mero hecho de
serlo, puede incrementar sus posibilidades de encontrar y mantener un trabajo,
incrementar el tiempo que estdn en formacién y mejorar, en ultima instancia,
su calidad de vida. Ademds, pretende, para los usuarios que hayan recibido la
formacion, crear lugares de trabajo dentro de la organizacion sanitaria como edu-
cadores o formadores de otros usuarios con menos experiencia, menos conoci-
miento sobre la enfermedad y peor manejo psicosocial o experiencia en el uso de
servicios.

Para mejorar la capacitacion de los usuarios, se desarrollaron entre los pai-
ses participantes una serie de programas de formacion que, de una forma mds o
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menos genérica, mejorase las habilidades de un grupo de usuarios afectados de
trastornos mentales graves y les introdujera en un nuevo modelo de recuperacion
(recovery). Los programas estaban estructurados en 10 sesiones cada uno de 1
hora y 45 minutos de duracién y eran impartidos por profesionales de Salud
Mental (psic6logos, psiquiatras y enfermeras). La metodologia de las sesiones
seguia el modelos de lifelong learning (LLL), basado en el aprendizaje por la ex-
periencia. El método de participacién y didlogo aplicado a la formacién pretendia
que, en un futuro, los usuarios en formacion asumieran el rol de formadores de
otros usuarios (peer-to-peer learning) (3). Los médulos impartidos fueron son
los siguientes:

Taller Multifamiliar: Trabajo con las familias y los usuarios para mejorar la
comunicacion, resolver los conflictos de un modo constructivo y dar herramien-
tas para afrontar el estrés.

Red de soporte social: Definicién de la red social de la persona, estrategias
para adecuarla y para reducir el estigma y la discriminacion.

Modulo de recuperacion e integracion: Basado en el concepto de “em-
powerment”, ayuda a los usuarios a (re)tomar el control de sus vidas: capacitar
para tomar todo tipo de decisiones en sus vidas.

Fortalezas: Reconocimiento y aceptacion de puntos fuertes y débiles, asi
como la forma de modificarlos y introspeccion sobre el propio estigma y sus
efectos.

Plan de desarrollo personal (PDP): Ayuda a los usuarios a clarificar sus
planes de desarrollo y priorizar opciones vitales. Consiste en relatar su situacion
pasada, presente y futura en cinco dreas: formacién, ocupacion, red social, con-
vivencia y ingresos.

Los criterios de inclusion para participar en el proyecto han sido: estar
diagnosticado de Esquizofrenia o trastorno Bipolar, ser mayor de edad, tener un
minimo de 3 afios de contacto con los servicios de salud mental, no tener trabajo
remunerado y haber firmado el consentimiento informado. Para sensibilizar a la
organizacion del papel de la implicacion de los usuarios se llevé a cabo un cur-
so de sensibilizacidn sobre el “paciente experto” abierto a todo el personal del
hospital. El proyecto, ha capacitado a mds de 25 usuarios de salud mental en un
programa inespecifico.

La formacion realizada en este proyecto ha permitido abrir dos lineas de
implicacion laboral para los usuarios en el futuro préximo: la primera, la del
usuario como docente colaborador y formador en un futuro de otros usuarios y
la segunda, la del usuario como mediador entre las instituciones sanitarias y el
usuario que es atendido en ellas. En el apartado de las conclusiones comentare-
mos el desarrollo de estas iniciativas.
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El usuario como experto:

Exclusion social, recuperacion 'y “Empowerment”

Podemos definir la exclusion social como una combinacién de factores in-
terconectados que incluyen bajo nivel de ingresos, precariedad en la vivienda,
bajo nivel de habilidades, una pobre educacion, importantes dificultades para
participar efectivamente de la vida social, politica, cultural y econémica quedan-
dose as{ distanciado de la mayoria de sociedad (4). Queda claro que la exclusién
social no es, pues, meramente una falta de poder adquisitivo; va mads alld de ésta
y pone de relieve la pérdida de roles significativos para la persona.

Como ya es sabido, el colectivo de personas que padecen enfermedades
mentales graves estd entre los mds excluidos de la sociedad. La pérdida de esta-
tus social y la discriminacion a la que estdn sometidos no hace mds que dificultar
su recuperacion. Esta situacidn ha sido denunciada de forma contundente en los
dltimos afios por las asociaciones de usuarios y por usuarios que, aisladamente,
han relatado su experiencia de enfermedad y de recuperacion (como Patt Deegan
(5) o Judi Chamberlin (6)) asi como también por profesionales del campo de la
rehabilitacion psiquidtrica (7). A través y gracias a estas experiencias se ha ido
conformando un enfoque orientado a la recuperacién que tiene poco que ver con
lo que en lenguaje coloquial o en el argot médico entenderiamos por ésta. As{
formulada, la recuperacion es definida como “un proceso profundamente perso-
nal y unico de cambio de las propias actitudes, valores, sentimientos, objetivos,
habilidades y roles. Se trata de cémo vivir de forma satisfactoria y con esperanza
a pesar de las limitaciones causadas por la enfermedad” (8), de desarrollar una
identidad que no sea definida por ésta y de reducir su impacto en la vida diaria.
Esta experiencia de recuperacidn tiene, pues, mds que ver con la superacion de
las consecuencias psicosociales y econdmicas que comporta la enfermedad men-
tal que con la mejora de los sintomas (algo por lo que, a veces, los profesionales
estamos excesivamente preocupados y que nos resta capacidad para atender a la
persona en todas sus dreas) (6). Recuperarse implica también (re)descubrir un
sentido positivo de si mismo y unas relaciones sociales satisfactorias que per-
mitan desempefiar roles significativos. Este proceso es indisociable de otro: la
recuperacion de la esperanza. Esto es algo que ya sabifamos: que las expectativas
que los profesionales tienen sobre el prondstico y capacidades de sus pacientes se
transmiten inevitablemente a éstos ultimos (9). Se presume también que este pro-
ceso es tnico y diferente por cada persona. Estd claro que todos definirifamos qué
significa “vivir bien” de una forma distinta, poniendo el acento en unos aspectos
y no en otros. Esta singularidad en la recuperacién no significa que los usuarios
no se beneficien de “settings” comunes como son los centros de rehabilitacion
psicosocial (CRP) o las unidades de salud mental (USM). Todo lo contrario:
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son necesarios pero deben cambiar para adaptarse a un modelo mds préoximo a
lo comunitario que a los modelos institucionales. Un cambio bdsico es ver a los
usuarios y sus capacidades como capital valioso en el que los servicios se pueden
apoyar y no verlos sélo como el mero receptor pasivo de los servicios, (7, 10).
Tal y como nos dice Mary O’Hagan (una usuaria nuevazenlandesa experta en
recuperacion) “la recuperacidn sélo tiene lugar cuando las personas tienen un rol
activo en la mejora de sus vidas” (11).

El proceso de recuperacion comporta necesariamente pues el ganar otra
vez el control sobre la propia vida y eso tiene que ver con tomar decisiones (sean
estas a veces acertadas o no). Esto es lo que en la literatura se le da el nombre
de empowerment. Este concepto, que estd actualmente muy de moda (la mayoria
de programas afirma que este es uno de sus objetivos), es dificil de traducir con
una sola palabra a nuestra lengua. La mayoria de definiciones hace alusién a
un proceso por medio del cual los usuarios tienen poder para tomar decisiones,
disponen de informacién necesaria para tomarlas, son capaces de actuar aserti-
vamente, creen en sus posibilidades de cambio y tienen un fuerte sentimiento de
autoeficacia,(12)(6). Durante muchos afios hemos justificado restringir las liber-
tades de la persona en pro de su beneficio. Todos los que trabajamos con personas
afectadas de trastornos mentales graves sabemos que actuar de forma paternalista
es siempre una tentacion (sea porqué es mas comodo y menos arriesgado para
ellos que decidamos nosotros o porqué creemos que su decision serd erronea).
Ademds, no siempre somos conscientes de ello (escogiendo sutilmente informa-
cién a favor de lo queremos que hagan/decidan) (13, 14). El famoso empower-
ment reivindica, pues, el derecho a equivocar-se, pero informado.

En diferentes documentos-guia (7, 11) se han descrito de forma detallada
cuales son las competencias y cualidades que debe tener los profesioanles o los
servicios para trabajar hacia la recuperacion. A modo de resumen cabe destacar
las que se plantean, como fundamentales desde el sistema de salud mental nue-
vazelandés (11):

- Promueve la autonomia como principio fundamental de la recuperacion.

- Sabe “ver” a las personas en su amplio contexto de vida (no sélo a través
de la enfermedad).

- Estd familiarizado con el concepto de la resiliencia y los principios de la
educacion de adultos como mds significatives.

- Ayuda a los usuarios a que vivan de la forma que han escogido (les ayuda
a encontrar vivienda adecuada, en el manejo de las responsabilidades cotidianas,
en el establecimiento y mantenimiento de relaciones significativas...)

- Es capaz de acomodar los diferentes enfoques y tratamientos de los tras-
tornos mentales en los diferentes servicios y adaptar esta informacién para pro-
mover la recuperacion.
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- Tiene habilidades para informar a los usuarios sobre las multiples opcio-
nes orientadas hacia la recuperacion.

- Sabe detectar y manejar el estigma internalizado.

- Tiene habilidades para articular acciones contra los actos discriminatorios
(sea en el dmbito laboral, de salud, familiar, de ocio, legislativo...).

- Conoce y protege activamente los derechos de los usuarios.

- Conoce y promueve los principios de autonomia y autodireccidn, el dere-
cho a recibir tratamiento y a rechazarlo.

- Conoce las asociaciones/movimientos de usuarios y da soporte a su parti-
cipacion en los servicios.

- Conoce las diferentes formas de participacion de los usuarios (por ejem-
plo, sabe trabajar en colaboracion con ellos, escoger a representantes de su pers-
pectiva, “ve” a los usuarios como expertos por la experiencia, da soporte a las
iniciativa llevadas a cabo por usuarios de forma independiente...).

- Conoce y da soporte a los familiares y sus perspectivas.

El usuario como experto y su implantacion en el campo de la salud mental

En esta parte vamos a definir qué se entiende como usuario experto en el
campo de la salud y, mds concretamente, en el 4mbito de la salud mental. Anali-
zaremos su relevancia para el sistema sanitario y para los usuarios en si mismos.
Finalmente, analizaremos cémo puede convertirse en una realidad a distintos
niveles.

El usuario experto. Vivir con una enfermedad crénica genera en la persona
que la padece y su entorno una serie de necesidades: reconocer sintomas y ac-
tuar ante ellos, manejarse con los fairmacos y los servicios, compaginar la vida
cotidiana con los cuidados que la enfermedad requiere (15)... En resumen, se
debe aprender a manejar la enfermedad en si misma y sus consecuencias fisicas,
psiquicas y sociales. Por lo tanto, estas necesidades nos obligan a desarrollar
habilidades que, de no padecer la enfermedad, no tendriamos. Cuando hablamos
de paciente experto nos referimos precisamente a esto: a la conviccién que los
usuarios (y sus personas mds proximas) por el mero hecho de serlo disponen
de un conocimiento 1til y valioso al que no podemos llegar por otras vias. Asi,
mientras los clinicos tienen habilidades para: hacer buenos diagndsticos, propo-
ner las opciones terapéuticas adecuadas, valorar el pronostico de los trastornos
,estudiar su origen... Los usuarios las tienen para: conocer las circunstancias
sociales en las que se padece la enfermedad, la vivencia subjetiva de ésta, las
actitudes de riesgo y los valores y preferencias (16). Estas habilidades, experien-
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cias y conocimientos adquiridos por los usuarios han sido durante mucho tiempo
un recurso infrautilizado (17). Podria haber ayudado a mejorar la calidad de vida
de los usuarios si no hubiera sido ignorado. La Salud Mental y la investigacién
tiene una larga historia de ver a los usuarios como un objeto cientifico creando
conocimiento que siempre ha sido desarrollado desde el punto de vista de un ob-
servador (18). Mas adelante veremos ejemplos concretos de cémo dar un giro y
aprovechar esto para mejorar la vida de los usuarios y, a la vez, la asistencia que
reciben en los servicios.

La consecuencia inmediata de asumir esta premisa implica cambiar radical-
mente nuestra forma de mirar a los usuarios. Esto significa pasar de una mirada
centrada en lo defectuoso, lo que deberia estar y no estd, lo que sobra...a mirar
de qué recursos dispone la persona que podamos utilizar como cimientos de la
recuperacion. Este cambio tiene, pues, su trascendencia en la praxis diaria. Si no
fuera asf, nos quedariamos en mero ejercicio intelectual y voluntarioso, en una
bonita declaracion de intenciones politicamente correcta (19). La consecuencia
directa es convertir a los usuarios en parte implicada en todo el proceso de la
toma de decisiones sobre su tratamiento y atencidn recibida. Sobretodo en los
paises de habla inglesa existen guias de cémo trabajar en esta direccion no solo
en el campo de la salud mental si no también en la mayoria de especialidades
médicas. Y esto es, en parte, gracias que gran parte de las personas afectadas de
enfermedades crénicas disponen de tratamientos que les permiten vivir mds tiem-
po y mejor. Lo que les permite pasar de ser un mero receptor pasivo de cuidados
a, tener mucho qué decir sobre cdmo abordar los problemas que padecen.

Un claro ejemplo de trabajar desde estas premisas es el auge de los programas
de autogestion en muchas patologias crénicas (20). A pesar de esto, en una reciente
revision de la biblioteca Cochrane se pone de manifiesto que hace falta un mayor
control y una seleccidn adecuada de las variables en los futuros estudios (por €j., im-
pacto sobre la propia enfermedad y autoeficacia) y mds estudios longitudinales (21).

La Implicacion de los usuarios en los servicios

Como dijimos en el apartado anterior, el primer paso hacia la considera-
cién prdctica del usuario como experto es implicarlos en la toma de decisiones
que les afectan (22). En este apartado veremos qué se entiende por implicacion
(“involvement”), sus distintas formas y niveles, las razones para fomentarla y las
dificultades que surgen para llevar a cabo politicas al respecto.

Implicar a los usuarios significa algo mds que hacerle participes de los as-
pectos relacionados con su tratamiento; intenta ir mds alld; pretende que los usua-
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rios se involucren en la investigacidn, formacidn, evaluacion y desarrollo de los
servicio. Por lo tanto, el concepto de “user involvement” (23-24), (tal y como es
conocido en la literatura anglosajona) requiere trabajar con los usuarios como
iguales en su propio cuidado y en la adaptacion de los servicios a sus necesidades
y preferencias. A la préictica esto se traduce en que los usuarios asuman diferentes
roles y mayores responsabilidades en todo lo que tiene que ver con los servicios
en los que son atendidos. Como veremos al final de este apartado, esto representa
inevitablemente un cambio en los juegos de poder en las organizaciones sanita-
rias. Si no es asi, solo se conseguird quedar bien con los colectivos de usuarios
y familiares y no las practicas implantadas no tendrdn efectos positivos en su
recuperacion ni en la mejora de los servicios.

Existen diferentes formas de implicacion de los usuarios. Vamos a diferen-
ciarlas teniendo en cuenta 3 variables (25):

- El nivel de interaccion con la organizacion: Desde la pura interaccién
entre usuarios hasta la interaccion directa con los planificadores pasando por la
interaccion profesional-usuario y con los proveedores de servicios locales.

- El grado de control/capacidad de influencia sobre ésta: Este va desde la
manipulacién (como paradigma de la nula capacidad de control) hasta el control
social (como metdfora de la mdxima capacidad de influencia) pasando por el ser
informado, consultado, trabajar juntos o delegar el control. También podemos
ver esta variable como un continuum que va desde el ser un receptor pasivo de
cuidados a participar activamente de la forma en que éstos son implementados y
planificados.

- El drea de influencia potencial: Desde el propio tratamiento hasta la pla-
nificacion de servicios pasando por la atencion directa recibida.

Un primer nivel de participacion es aquel en el que la interaccion se da entre
usuarios. O sea, cuando no hay dialogo con la organizacion sanitaria. Dificilmente,
a este nivel, se tiene capacidad de influencia sobre los servicios. Se refiere, mds
bien, a las distintas formas de autoayuda con buen impacto en el colectivo de usua-
rios y familiares pero que dificilmente traspasa a otros dmbitos. A nivel practico se
materializa en la publicacién documentos informativos, publicaciones periddicas,
grupos de autoayuda... Esto no significa que los colectivos de usuarios no tengan
potencialmente influencia en la organizacién sino que hay el riesgo que sus prac-
ticas sean demasiado endogdmicas quedando atrapados en un bucle cerrado en si
mismo. Un rol importante a este nivel es la defensa de los y sus derechos, sobreto-
do de aquellos mds vulnerables y con cotas mds bajas de “empowerment”.

Otro nivel al que la mayoria ya estamos acostumbrados es en la toma de de-
cisiones sobre el tratamiento. Aunque parezca una obviedad, para hacer participe
a los usuarios en este campo es necesario haberlos informado sobre el plan de
tratamiento, acordarlo y dar opciones sobre €ste, informar sobre el diagnostico y
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tener un plan sobre como actuar en caso de crisis. A este nivel interactian ya el
usuario y los profesionales pero ambos a nivel individual.

A un nivel cualitativamente diferente estd la interaccion entre los usuarios
y los centros dénde son atendidos. La gama de roles que pueden desarrollar los
usuarios aqui es muy amplia y también la trascendencia de su participacion es
de amplio rango (desde la mera consulta hasta la decisién vinculante). Pueden
participar en (26):

- La formacién de los profesionales.

- La seleccion de éstos.

- La direccion de los recursos.

- El trato recibido.

- La evaluacién del servicio.

- Las actividades que promueven la recuperacion.

Finalmente, los usuarios pueden estar implicados en la planificacién de los
servicios y en las politicas sanitarias. En este tipo de decisiones es mds propio
que sean los representantes de los colectivos de usuarios los que actien como
interlocutores. Es importante, pues, que se asegure la representatividad de estos
y su sensibilidad hacia las preferencias del colectivo. Asi, pueden participar en
comités de empresa y equipos de trabajo en los equipos de gobierno.

Hay muchas razones tanto practicas como éticas para involucrar a los usua-
rios. Unas tienen que ver con los beneficios para la organizacion y otros con los
beneficios que se derivan directamente del proceso de participacion por parte de
los usuarios. La organizacidn va a beneficiarse del cambio de modelo enrique-
ciendo y promoviendo el desarrollo de sus profesionales. Estos ganaran feedback
de los usuarios, verdn una nueva perspectiva de las necesidades y preferencias de
los usuarios. Esto les va a permitir reevaluar su propia practica diaria. En defini-
tiva, esto hard que el sistema sea mds sensible a las necesidades de los usuarios.
Eticamente, la organizacién también va a resolver el problema de la desigualdad
de poder porque éste seria compartido como también lo seria la responsabilidad.
La implicacién de los usuarios, en definitiva, va a favorecer la comunicacién
entre estos y el staff, reduciendo, gracias al contacto, prejuicios mutuos basados
en estereotipos muy arraigados.

Para los usuarios la participacién es una gran oportunidad para poner en
prictica habilidades que han quedado atrofiadas debido, en parte, a la pérdida de
oportunidades para practicarlas. Llegamos pues a la conclusion que la participa-
cidn serd terapéutica: mejoraran su autoestima, sentimiento de autoeficacia y de
pertenencia al grupo. En definitiva, les ayudard a reducir la exclusién social a
través del ejercicio de roles valiosos para ellos, de la co-construccion de una red
de apoyo, de dar un sentido a su vida.
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A pesar de todos estos aspectos, la participacidn se encuentra con numero-
sos retos a superar (27). Algunas de las dificultades las causa la propia estructura
de los servicios. Otras, de los prejuicios y miedos de los profesionales. Las ulti-
mas vienen, obviamente, de los usuarios y la propia patologia. En la Tabla 3 (28)
se muestran éstas dificultades ordenadas cruzando dos variables:

- Estructural/Cultural

- Tipo: individual/organizacional/social

Si nos centramos primero en los factores individuales, tenemos que hablar
de falta de motivacion y del miedo una descompensacion que un proceso de este
tipo puede favorecer por los niveles de estrés que representa. Otro problema es la
necesidad de muchos usuarios de, una vez recuperados, apartarse de todo aquello
que tiene que ver con la salud mental. Nos referimos a usuarios que tienen cierta
red social fuera de las redes asistenciales, suficientes capacidades para sostener-
se sin ellas y cierto grado de estigma internalizado. Para ellos, estar tan lejos de
los servicios como sea posible es una sefial inequivoca de recuperacién. Otros
usuarios no quieren participar por un motivo diferente: la desconfianza hacia los
servicios. Creen que pueden ser etiquetados como personas excesivamente criti-
cas con el sistema y verse afectada la atencién que de €l reciben.

La forma en que las organizaciones sanitarias estdn estructuradas dificulta
mucho que los usuarios puedan participar de sus encuentros. En estos se suele
utilizar un argot médico quizd incomprensible para los usuarios. Los profesiona-
les a veces tampoco favorecen la participacién argumentado que el usuario que
estd interesado no es quizd representativo de la voz del colectivo. Otro problema
que frena la participacidn es el sistema de beneficios por invalidez: los usuarios
no quieren arriesgarse a perder sus pensiones si desde la organizacion se les ofre-
ce retribucidn por su participacion.

Las actitudes de los profesionales son un factor muy relevante para favore-
cer o frenar la participacién. Estos suelen tener una actitud ambigua: hay muchas
diferencias entre el soporte expresado y el que, de hecho, practican. Parece que
estas dificultades tienen que ver con la idea de compartir y transferir poder a los
usuarios y con dificultades a la hora de verlos como expertos.

Experiencias de participacion y su eficacia

En este aparado pasaremos de la retdrica a mostrar a mostrar algunos ejem-
plos de participacion real centrandonos, bdsicamente, en aquellas llevadas a cabo
en los pafses de habla inglesa.
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La consulta como forma incipiente de participacion: Cuando la participacion
se limita a la consulta a los usuarios sobre sus preferencias es facil que no estemos
delante de una participacién real sino delante de un mero acto simbdlico con poca
trascendencia y capacidad potencial de cambio. La consulta solo serd una préctica
real de participacion si tiene consecuencias en la organizacion y se mejora, asi, el
ajuste entre las necesidades de los usuarios y los servicios donde se atienden. Una
buena préctica en este sentido es el CUES Project (29). En este proyecto inglés
se pretende valorar el impacto de las expectativas de los usuarios y cuidadores
per medio de una escala (cubre dreas tales como la vivienda, red social y familia,
satisfaccion, relacion con los profesionales...). El cuestionario permite valorar la
situacion real y la ideal en cada {tem. El objetivo final de la consulta es mejorar
los planes de trabajo permitiendo que los coordinadores del caso conozcan cudles
son los problemas que les afectan. A partir del instrumento de consulta los usuarios
podian proponer cambios y mejoras. A pesar de algunos problemas de deseabilidad
social éste método se ha mostrado eficaz para corresponsabilizar a los usuarios de
la asistencia recibida y ajustarla a sus necesidades y preferencias.

Los programas de automanejo: se trata de aquellos programas llevados a
cabo por usuarios que, una vez entrenados, asumen el rol de tutores de otras per-
sonas con su misma condicién. Se basan en las teoria de Bandura sobre la autoefi-
cacia. Pretenden ayudar a mejorar el manejo de la patologia pero también de sus
consecuencias en la vida de la persona (reconocer y afrontar sintomas, hacer buen
uso de los recursos, afrontar el estigma...). La clave de estos programas es el desa-
rrollo de un sentimiento de competencia percibida, prerrequisito bdsico para que se
dé cualquier cambio de conducta. Dos buenos ejemplos de esto son el Rethink self-
management project y el Selfmanagement Training Programme (SMTP) for Manic
Depression. Lawn et al. relata, también a través de un programa de automanejo,
cambios en las siguientes dreas: Comprension y manejo de sintomas, aumento de
la voluntad para participar de las decisiones sobre su salud, disminucidn de las hos-
pitalizaciones, cambios en la percepcion de los profesionales sobre las habilidades
de los usuarios y, de forma global, mejora de la sensacion de control.

La implicacion como formadores: un ejemplo de lo extendida que estd esta
préctica es su obligatoriedad desde el afio 2005 en el Reino Unido para aquellos
formdndose como psiquiatras (30). La mayoria de experiencias a este nivel (30-32),
advierten del riesgo de convertir la formacion en una exhibicién de sintomas y, por
otra parte, de la necesidad de preparar a los alumnos para encajar bien esta practica.
Ademds, para facilitar que la experiencia sea exitosa es necesario adaptar el contexto
formativo a personas poco acostumbradas a ello. Si todo esto es tenido en cuenta la
experiencia demuestra que estas practicas son ttiles para romper ciertos mitos sobre
las personas con enfermedad mental y para mejorar las habilidades de los futuros
profesionales, por ejemplo, a la hora de llevar a cabo entrevistas clinicas.
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La implicacion como en la planificacion y desarrollo de los servicios: De-
bajo de esta préctica hay la idea de que a través de esta practica se mejoraran
los servicios. Serdn mds accesibles y fomentaran mds la calidad de vida de los
pacientes. En una revisién sistemdtica de ésta forma de participacion (33) se
concluye que falta evidencia (o esta es contradictoria) sobre los efectos que esta
practica tiene en sus participantes. Parece que una posible razén de esto seria la
no adecuacion de los foros de participacion a las dificultades de los usuarios o su
falta de entrenamiento. Mads claros parecen los beneficios para la organizacién y
para romper prejuicios de los profesionales.

La implicacion en la investigacion: Los usuarios suelen poner el foco de
atencidn en dreas que quizd los profesionales nunca investigariamos, como prio-
ritarias. Ademds, la participacién en la investigacion por parte de usuarios puede
ayudar a aumentar su validez ecoldgica (por ejemplo, participando como entre-
vistadores de otros usuarios). Un ejemplo de buen praxis al respecto es el trabajo
de investigacion qualitativa que  ADEMM (Usuaris de Salut de Catalunya) pu-
blicé sobre la relacién entre los usuarios y los profesionales. Trabajo que en estos
momentos estd en proceso de ampliacion.

Conclusiones:

El proyecto EMILIA, a partir de la interrelacion de los conceptos aqui ex-
puestos, ha permitido la creacion de puentes entre campos, a veces tan alejados
pero tan interdependientes a la vez, como son la salud, el trabajo y la forma-
cién.

- El proyecto finalizard a principios del 2010 después de un desarrollo de 5
afos.

- Los ocho paises que han colaborado como grupo experimental habrdn
completado la formacién de los usuarios de servicios de salud mental y se habrd
creado una red europea de investigacidn europea.

- Los resultados del proyecto tanto cualitativos como cuantitativos no serdn
publicados hasta su finalizacion.

- En cuanto a la formacidn, cabe recordar que los once programas de forma-
cion fueros disefiados por el conjunto de colaboradores europeos y cada grupo
experimental eligi6 los programas mds adecuados a sus necesidades.

- Respecto a la metodologia (LLL), podemos sefialar que se han dado cam-
bios en el equipo EMILIA en cuanto a la concepcion y realizacidn de la formacion
y que se ha promocionado la organizacidn de aprendizaje dentro del hospital.

- Ha mejorado la aceptacion de los usuarios como participante en algunos
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dmbitos de la organizacién. Los usuarios ya han iniciado, de manera informal, el
trabajo como expertos por la experiencia.

Ha sido a partir de nuestra participacién en este proyecto que hemos plan-
teado la posibilidad de continuar la experiencia con dos iniciativas:

En primer lugar, la colaboracidn de los usuarios de salud mental en la do-
cencia (Universidad o escuelas profesionales) y como formadores de otros usua-
rios. Los usuarios, formados en docencia a raiz del proyecto, pueden impartir
cursos orientados a la recuperacién y empowerment, tanto a otros usuarios como
a distintos futuros profesionales de salud mental.

En segundo lugar, desarrollar una nueva profesion, basada en la experiencia
de enfermedad, que legitimice el conocimiento del experto por la experiencia
(EpE). Esta nueva profesion permitird a los usuarios de servicios de salud mental
trabajar como mentores dentro de las instituciones sanitarias.

Para ello hemos disefiado y estamos realizando una formacién complemen-
taria. Los nuevos programas han sido desarrollados conjuntamente por el equipo
EMILIA, los usuarios, otros colaboradores del hospital Forum del Hospital del
Mar y docentes de la escuela de formacion profesional Bonanova y de la escuela
de enfermeria de la Universidad (UPF). Estos nuevos programas son acreditados
por la Conselleria d’Educacid de la Generalitat de Catalunya y subvencionados
por el SOC (Servei d’Ocupacié de Catalunya).

Como ya se ha dicho anteriormente, esto nos ha permitido establecer vias
de colaboracidn entre la asistencia, la docencia y el mundo laboral. Y creemos
que en un futuro nos facilitard ampliar la colaboracién laboral de los usuarios y
favorecer, a los estudiantes -futuros profesionales de la salud- una nueva pers-
pectiva de la salud mental. También posibilitard romper algunos prejuicios arrai-
gados en la clase médica. Como se deduce, el conocimiento sobre padecer una
enfermedad y ser usuario de servicios se legitima como contenido formativo.

También como resultado del proyecto se ha constituido un grupo de usua-
rios como Asociacion EMILIA. Esto nos informa sobre la salud del modelo de
trabajo participativo que se ha seguido favoreciendo prdcticas de cooperacion
entre usuarios donde los profesionales sélo tienen un rol de soporte.

Asi pues, el proyecto tiene consecuencias prdcticas mds alld de su finali-
zacion y permite no interrumpir procesos largos como la recuperacion. En todo
momento, la relacion entre usuarios, profesionales de la salud mental y docentes
ha favorecido un cambio de vinculacion entre ambos.

En resumen, parece que la implicacion exitosa de los usuarios en los ser-
vicios de salud mental requiere de una preparacién considerable tanto por parte
de los usuarios como por la organizacion pero ésta no es imposible y el beneficio
potencial para todos es, potencialmente, muy grande.



El usuario como experto: concepto, modalidades y experiencia... 121
ORIGINALES Y REVISIONES

Tabla 1

Componentes principales del enfoque orientado a la recuperacion.*

1-  Proceso autodirigido

2-  Proceso individualizado y centrado en el usuario

3-  Potencia el empowerment y el respeto por las decisiones tomadas

4-  Puede ser no lineal

5-  Se apoya en las capacidades y fortalezas del individuo

6- Potencia la responsabilidad del proceso en el usuario

7- Laesperanza como base

8- Emfatiza el soporte que dan los iguales

9-  Es Holistico y tiene en cuenta al ser humano en todas sus facetas

* Adaptado de: Care Services Improvement Partnership (CSIP). A common purpose: Recovery in future mental
health services. Great Britain: Social Care Institute for Excellence, 2007.

Tabla 2

Elementos esenciales del concepto de empowerment*

1-  Poder para tomar decisiones y partir de un rango de opciones.

2-  Acceso a la informacion y recursos.

3-  Capacidad para redefinir-se y redefinir la relacion con las instituciones.

4-  Sentimiento de pertenencia al grupo.

5-  Conocimiento de los derechos propios.

6- Capacidad para cambiar la percepcion que los otros tienen de uno mismo y sus capacidades.

7-  Capacidad para fomentar una imagen positiva de si mismo y superar el estigma internalizado.

8- Capacidad de actuar de forma asertiva y con esperanza.

* Adaptado de: Chamberlin J. A working definition of empowerment. Psychiatr Rehabil J 1997;20(4):43-47.

Tabla 3

Dificultades para la participacion

Del individuo De la organizacion De la sociedad

Estructural - La naturaleza de los encuentros.
- Representatividad.
- El sistema de pensiones

Cultural - Experiencia de enfermedad. | - Actitudes de los profesionales | - Estigma.
- Actitud hacia los servicios. y usuarios.
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