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Resumen

Desde hace algunos afios los usuarios/pacientes de los recursos de salud mental han empezado a participar en el
debate de las mejores prdcticas sobre la atencion a personas que han sido diagnosticadas con algun tipo de
enfermedad mental. Temas como la deshumanizacion de la prdctica médica, el tratamiento farmacoldgico, los
diagndsticos cronicos, y la capacidad de decidir sobre el tratamiento, son alguno de los aspectos que se debaten
actualmente. Desde el Centro de Rehabilitacion Social de Fuenlabrada se ha realizado un estudio cualitativo, en el
que se introducen metodologias dialdgicas y participativas, para construir con la comunidad de usuarios una forma
satisfactoria de atencion comunitaria. Para ello se han realizado 18 entrevistas a profundidad, y dos grupos de
discusion de forma escalonada que facilitan la ampliacion de significados sobre la atencion. Los contenidos iniciales
surgidos de las entrevistas aluden a las caracteristicas favorables del profesional, el tipo de apoyo familiar recibido,
comprension de la enfermedad y su vivencia, y aspectos que ayudaron a salir de la crisis. Posteriormente estos
aspectos se complementaron con el grupo de discusion en el que se habla del estigma y la exclusion, los grupos de
referencia como apoyo, y la importancia de referentes institucionales y profesionales. Las conclusiones extraidas,
con respecto a los usuarios se observa que sus preocupaciones se centran en la necesidad de personas que puedan
acompafar su sufrimiento y comprender su situacion. Con respecto a la metodologia se observa una promocion de
la participacion en los usuarios en los aspectos relacionados con su proceso de recuperacion.
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Abstract:

For some years, users / patients of mental health resources have begun to participate in the debate on best practices
regarding the care of people who have been diagnosed with some type of mental illness. Topics such as the
dehumanization of medical practice, pharmacological treatment, chronic diagnoses, and the ability to decide on
treatment are some of the aspects that are currently being debated. From the Social Rehabilitation Center of
Fuenlabrada, a qualitative study has been carried out, in which dialogical and participative methodologies are
introduced, in order to build a satisfactory form of community care with the participation of the community of users.
To this end, 18 in-depth interviews were conducted, and two discussion groups were done in order to explore
meanings on care. The initial contents of the interviews allude to the favorable characteristics of the professional,
the type of family support received, understanding of the disease and its experience, and aspects that helped to
overcome the crisis. Subsequently, these aspects were complemented by the discussion group in which stigma and
exclusion, reference groups as support, and the importance of institutional and professional references were
discussed. The conclusions drawn, with respect to the users, it is observed that their concerns are focused on the
need of people who can accompany their suffering and understand their situation. With regard to the methodology,
an increase of user participation is observed in the aspects related to the recovery process.
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1. INTRODUCCION

Actualmente existe un debate en torno a las mejores practicas en la intervencidn con personas
diagnosticadas de una enfermedad mental. Las formas tradicionales de atender a nuestros
usuarios ha sufrido numerosas criticas en estos Ultimos afios, tanto a la atencion en salud, como
la prestada por los servicios sociales.

En Madrid actualmente se tiene una red de atencién para personas con enfermedad mental
grave y duradera, que abarca una serie de recursos como CRL, CD, CRPS, Miniresidencias, Pisos
supervisados, EASC, dependientes de servicios sociales en coordinacién estrecha con los
centros de salud mental comunitarios. Es un modelo que permite atender a 6000 personas
aproximadamente. Es una red que tiene una amplia cobertura de atencién y un largo recorrido
estable en su intervencién. Surgié como respuesta a la demanda social y ética de insertar en la
sociedad a un colectivo marginado y fomentar la participacidon en contextos naturales.

El modelo psiquiatrico, con el cual venimos comprendiendo la situacién de la “enfermedad
mental” hoy en dia, podria esquematizarse como: “existe un mal funcionamiento cerebral que
induce unos sintomas, a los que hay que erradicar a través de técnicas medicas, farmacologia,
cirugia, hospitalizacién, para volver a un funcionamiento correcto, en caso de no ser posible,
por ser considerado cronico, se tratar de atender la necesidades sociales surgidas de su
discapacidad en su propio contexto sin necesidad de internamiento de por vida”. Si bien es
cierto que esta simplificado de forma extrema, la sintesis lo que busca sefalar son los puntos
de discusion que han surgido con respecto a esta forma de entender el fendémeno.

Desde el drea médica, las criticas estan relacionadas, con la incapacidad, después de largos afios
de investigacion, de identificar la causa de las “enfermedades mentales”. No hay ni estudios
concluyentes, ni hipdtesis claras, ni nuevas lineas que permitan augurar que la solucion esta
pronta en llegar. Segundo gran punto de debate son los diagndsticos, su erratica descripcion de
lo que le ocurre subjetivamente a una persona ha hecho que muy pocos se identifiquen con esa
descripcién de lo que esta pasando, y que los profesionales estandaricen una intervencién en
base a axiomas tedricos que poco tienen que ver con la situacion del que padece. La tercera
linea de critica, es la preponderancia de la medicalizacién en la intervencién, aun cuando su
eficacia ha demostrado ser muy acotada en el tiempo y reducida en el espectro sintomatico. Y
por ultimo, la aceptacién del ingreso involuntario como una forma de intervencién debido a su
supuesta pérdida de juicio del paciente.

Este ultimo aspecto nos permite hilar el discurso con las criticas sociales que también han
surgido a la forma tradicional de abordar el problema. La intervencion social busca la insercion
social de la persona sefialada como discapacitada, ofreciendo los apoyos en las aéreas que
muestre incapacidad para funcionar; la ayuda dependera de la intensidad de su incapacidad. En
la “enfermedad mental” nos encontramos que la red de atencién se ha convertido en una
comunidad en si misma, es decir los usuarios se mueven entre profesionales y recursos de la
red, dando la sensacidén de una socializacion impostada, artificial, en la que los usuarios en su
mayoria acatan las instrucciones disefiadas para su dia con nulas o muy poca capacidad de
expresion.

A nivel internacional han levantado la voz mucho usuarios y ex usuarios de atencidn psiquiatrica
demostrando que escuchar voces no es necesariamente dafiino, mucha gente ha podido hacer
una vida normal manteniendo dialogo con voces internas, incluso, se observa como delirios de
conspiraciones pueden convivir y ser compatibles con una vida normal. Dichas asociaciones o
colectivos, describen desde su vivencia la experiencia negativa con la psiquiatria o la atencidn
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recibida, sefalando que incluso llego a ser mas nociva que recuperadora. Ya que mas alla del
diagnéstico, el sufrimiento requeria de una busqueda de comprension sobre la confusién que
genera su malestar y la posibilidad de encontrar un lugar en su mundo social que no lo sefiale
como excluido, enfermo, inutil y dependiente, llegando asi a convertir las consecuencias de la
crisis en una rémora aun mayor que los sintomas en si mismos.

Esta situacion coloca a los profesionales en un debate acerca de la mejor forma de actuacion;
las practicas reconocidas ya no tienen el impacto esperado, pero no existen directrices sobre
posibles alternativas. Los movimientos de usuarios se han mostrado participativos a la hora de
proponer alternativas de actuacidn y su voz merece ser escuchada e incorporada en el debate
de las mejores practicas sobre el sufrimiento mental. El objetivo por tanto de la investigacion
es recoger informacién sobre la forma en que los usuarios del Centro de Fuenlabrada se sienten
atendidos, y como han sentido su proceso de recuperacién en el circuito de atencién por el que
han transitado todos sus afios de padecimiento mental.

2. METODO

El estudio se realizé en el Centro de Atencidn Social de Fuenlabrada. Es un centro que tiene tres
recursos de rehabilitacion para personas diagnosticadas con enfermedad mental crénica y
duradera. En él esta un Centro de Dia de soporte social, un Centro de Rehabilitacién Laboral y
un Equipo de Apoyo Social Comunitario. Tiene una poblacién de 112 usuarios entre los tres
recursos y todos derivados del programa de continuidad de cuidados para personas con
enfermedad mental.

Las caracteristicas de la poblacidn, usuarios del centro de atencion de Fuenlabrada, consta de
un 36% mujeres y 63% hombres, de los cuales un 12% son menores de 30 afios, el 73% se
encuentran entre los 31-50 y el 27% estan entre los 51 a 65, edad en la que deben ser derivados
a otro recurso. El 34% de nuestros usuarios vive con sus padres, el 22% vive con uno de los dos
padres,y 7% vive solo, incluyendo en este porcentaje los que viven miniresidencia, El 89% son
soltera, el 76% no culmind la los estudios de bachillerato, el 79% tiene ingresos propios, donde
el 42% corresponde a PNC y el 20% a pension contributiva. En su mayoria, el 80%, tiene la
valoracion de minusvalia.

Es una investigacién que se enmarca dentro de los estudios cualitativos, donde el objetivo es la
descripciéon del fendmeno de estudio. Para abordar el tema de la percepcion de la atencién se
decide realizar entrevistas a profundidad a un grupo de usuarios que representen los diversos
discursos posibles, es decir, no sera una muestra representativa de la poblacién sino de los
discursos que, a priori, se entiendan que podrian tener diferencias en cuanto a su percepcion
sobre el fendmeno. Se considerd como variables importantes, el sexo, la edad, convivencia (solo
o con la familia), experiencia laboral, pensionista, afios de evolucién de la enfermedad.

Se establecié una muestra de 18 sujetos. Las entrevistas tuvieron una duracion promedio de 50
min, y se realizaron en el mismo centro de trabajo por un profesional del Centro conocido por
los usuarios, pero que no participa en la intervencion de los usuarios entrevistados.

Esta informacion se complementd con dos grupos de discusidon en los que se abordd el tema en
cuestidn. Se convoco a los usuarios proponiéndoles hacer una devolucidon de los resultados de
las entrevistas realizadas, se convoca a todos los usuarios del centro, habia gente que participé
en las entrevistada junto con otra que no, y participaban de igual manera en el debate
planteado en el grupo de discusion.. Estos aspectos sefialan dos variaciones al método clasico;
la primera es que se realizé en el mismo contexto de trabajo, con participantes que se conocian
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(forman parte del contexto natural) y segundo se trabajo sobre los mismos contenidos que
habian relatado los entrevistados.

Los grupos de discusion se hicieron bajo los principios de las metodologias participativas en la
gue destacamos tres elementos caracteristicos. El primer elemento es que los datos son
extraidos en el mismo contexto de los usuarios. Segundo, se planifica con la intencién de que
las personas que conforman la poblacién puedan participar siempre que lo deseen, y tercero la
posicion del profesional es mas activa y participativa, formando parte de los resultados.

3. RESULTADOS

Los contenidos surgidos de las entrevistas podemos dividirlos en cuatro tematicas, la primera
alude a las caracteristicas favorables del profesional, luego el tipo de apoyo familiar recibido, la
tercera se refiere a la comprensidn de la enfermedad y su vivencia, y por ultimo a los aspectos
gue ayudaron a salir de la crisis.

Con respecto a la primera tematica se observa una distincion muy clara entre los que afirman
que los profesionales han sido una influencia favorable en su recuperacion y han sentido su
ayuda, y aquellos que no. El primer grupo lo describe como aquel profesional que escucha, que
comprende, que dedica el tiempo necesario para tratar de entender lo que trata de decir el
usuario/paciente, que muestra cercania afectiva, empatia y preocupacion, que se muestra
disponible, es tolerante y estd pendiente de la situacion. Y una de las cosas llamativas, es que
el profesional le valore como persona, sea importante en el sentido de que es alguien que ocupa
un lugar en la atencién del profesional porque éste cree en las potencialidades que tiene como
persona. A los profesionales que mds recordaban en su largo periodo de atencidn, eran aquellos
gue les dieron esperanza, de alguna o otra forma, les dijeron que saldrian de su situacion, que
creyeron en que era posible.

Por el contrario los usuarios sefialan como una mala experiencia encontrar profesionales con
una actitud autoritaria, que les tratan como uno mas, que no les interesa lo que tienen que
decir y no escuchan, que ya creen saber todo sobre lo que les ocurre, y que tengan poco tiempo
disponible para la atencidén.

Con respecto a la segunda tematica, las narrativas describen a unas familias que sufren al igual
gue el usuario/paciente. Los padres fundamentalmente sufren el no entender la situacién, no
saber que le ocurre a su hijo ni cdmo reaccionar. A esta angustia inicial se suma al desamparo
de una institucion que sélo medica e ingresa pero no puede atender en el dia a dia. Los usuarios
entrevistados, que responden como hijos, refieren discusiones frecuentes, la dificultad que
tienen los padres de entenderlo, y aceptar lo que ocurre, los padres son vividos como criticos
y exigentes revelando un distanciamiento afectivo, aceptan que han sido cuidados en cuanto a
casa, vestido y comida, pero el cuidado que requieren es de otro tipo y alli no se han sentido
acompanados.

Otros aspectos relevantes que surgieron de las entrevistas fueron: la escasa informacién que
tenian en relacién a la enfermedad mental, acerca de lo que les ocurrid, y del tratamiento.
Cuando se les pregunta: éque tiene?, responden mencionando el diagndstico. Al preguntarles
que implica ese diagndstico, sefialan informacidn poco clara, algunas referencias tedricas, pocas
veces sintomas, mostrando una actitud distante en cuanto a la descripcién de lo que dicen
tener. Al preguntarles ¢Qué le pasd?, se explayan dando sus propias explicaciones que son
asumidas como la explicacién real de lo ocurrido.
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La ultima tematica que ocupa un lugar relevante en la narrativa de los usuarios, son los aspectos
gue le han ayudado a estar mejor. Lo primero, es que aquellos que estan mas estables
entienden que aceptar el tratamiento es importante para poder mejorar. Al preguntar por qué
en ocasiones es tan dificil aceptar el tratamiento, sefialan que muchas veces no se fian de los
profesionales, que la medicacidon tiene efectos secundarios muy nocivos, que creen que no
estan enfermos para siempre y que desean una vida normal.

Sefialan que otro elemento que mejord su situacion fue la disminucidn de la tension familiar, la
aceptacion de los padres de la enfermedad, la disminucidn de las expectativas, la disminucién
de la critica. Todo ello permitié que se sintieran menos exigidos. Sefialan también la importancia
de unafigura de referencia, ya puede ser enfermera, psicéloga, o psiquiatra, lo que se valora es
la posibilidad de hablar y compartir con alguien ya que se han sentido muy solos. Sin embargo
casi todos coinciden en que al final es una decisién personal el aceptar y decidir estar mejor, ya
que de lo contrario por mas que los profesionales digan lo que hay que hacer, si no se desea
cambiar no hay posibilidades.

Posteriormente estos aspectos se complementaron con los grupos de discusién en el que se
habla del estigma y la exclusion, los grupos de referencia como apoyo, y la importancia de
referentes institucionales y profesionales.

Si bien estos aspectos fueron sefialados en los grupos de discusidn, se pudo observar como la
cercania emocional del profesional era un punto de discusién en la que se notaba claramente
una dimensién que iba de la estrecha relacidn afectiva a sélo la necesaria para la receta de la
medicacidn. Incluso se dejaba las relaciones mas cercanas a los profesionales de los centros de
atencién social, dando por sentado que el médico es mas distante y va a la receta de la
medicacion que es su funcién. Con respecto a la cercania afectiva se revelaban los prejuicios de
concepciones que se tienen sobre las relaciones sociales simples y poco elaboradas, mostrando
su ingenuidad en cuanto a las experiencias emocionales con personas cercanas.

Esto dio pie a que resaltaran la importancia de tener amigos con los que poder compartir y
hablar, la importancia de tener un espacio, el centro, en el que pudieran hablar, encontrarse,
conocerse, y que les permitiera la libertad hacerlo en diversas experiencias compartidas. En
este punto nuevamente se revela un debate en torno a los normas de la institucion, una
dimension donde los extremos son normas rigidas, por un lado, o muy flexibles, por el otro;
donde para algunos, la importancia de las normas les permitia que las cosas funcionaran bieny
gue cada quien se responsabilizara de sus obligaciones, mientras que aquellos que abogaban
por la flexibilidad hablaban de que las experiencias cercanas que hacian grupos se daban
justamente en aquellos espacios de laxitud de las normas que permitian una interaccién
distendida.

Y como ultimo aspecto relevante surgido de los grupos de discusion es el relacionado con el
estigma sobre la enfermedad mental, el rechazo que dicen haber sentido, y el conflicto interno
sobre ser un enfermo y el tipo de enfermedad. Sefialan que la gente no entiende que es ser un
enfermo mental, que hay una concepcidon de malignidad que no los describe, y mucha gente
reacciona con miedo y rechazo al conocer el diagndstico, por lo que surge el debate de si decirlo
o no decirlo en publico o en contexto normalizados, haciendo la distincidn del espacio seguro
que tienen en los centros de atencion social y las dificultades que encuentran en los espacios
gue consideramos normalizados.

4. CONCLUSIONES
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La presente investigacion tiene dos lineas de discusidn, la primera de ellas se refiere a los
resultados obtenidos de las narrativas de los usuarios, la importancia que tiene destacar, mas
alla de las tecnologias médicas o los dispositivos costosos, la actitud del profesional cuando se
encuentra frente a una persona que sufre mentalmente. La capacidad personal del profesional
para poder acoger la situacién es un factor importante que contribuye a la disminucion de la
angustia que genera esta situacion de crisis. Es igualmente importante que la institucidon se
convierta en un lugar de contencidn y de socializacion mas que un lugar reglado rigidamente.

La otra linea de discusion, es el andlisis que se puede realizar de la metodologia aplicada, ya que
no es una investigacién cualitativa al uso, sino que pretende incorporar algunos principios sobre
la investigacién y la participacién en la construccidon de conocimiento. La intencién es incorporar
en la reflexidn acerca de las practicas a los usuarios, no ya como individuos pasivos si no como
participes de la construccion de un discurso que actualice la atencidn a las personas que
padecen de un sufrimiento mental.

Las nuevas lineas de investigacion deben crear espacios de discusion entre los diferentes
participantes de la comunidad de afectados por el sufrimiento mental, para desde el didlogo
poder construir una forma de atencién capaz de lograr reducir el sufrimiento, encontrar en la
sociedad un nuevo espacio significativo y recompensante y reducir la practicas agresivas e
invasivas que repercuten negativamente en el proceso de recuperacion.
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