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ANALISIS DEL MUNDO ASOCIATIVO «EN PRIMERA
PERSONA» EN SALUD MENTAL EN CATALUNA

ANALYSIS OF THE FIRST-PERSON ASSOCIATIONS IN MENTAL
HEALTH IN CATALONIA

Resumen

Las respuestas a las problematicas relacionadas con el
ambito de la salud mental se han centrado en la creen-
cia de que la diversidad era un hecho individual de cada
persona, responsabilizando al individuo de su voluntad
de cambio, olvidando las condicionantes sociales de
este hecho. En contraposicion, en Europa se han creado
diferentes movimientos fomentados por personas usua-
rias y ex-usuarias de los servicios de la red de salud
mental que reivindican una serie de derechos, de solu-
ciones y de propuestas alternativas a las institucionales.

El presente articulo se basa en la primera parte de
la tesis doctoral, que se centra en el estudio del papel
de Trabajo Social como facilitador de los procesos de
empoderamiento de las personas diagnosticadas con
un trastorno mental. La intencion es la aproximacion
al mundo asociativo «en primera persona» y el papel
que ha obtenido en el momento actual en Cataluna.
Para ello se cuenta con la opinion de nueve personas
vinculadas a las nueve asociaciones que forman la
Federacio Veus. La metodologia escogida es de caracter
cualitativo, siendo dos las herramientas para la recogida
de datos: la observacion y la entrevista en profundidad.

El analisis de los datos extraidos permitié concluir
que las redes relacionales y el trabajo comunitario
ayudan en la mejora de la calidad de vida de las perso-
nas usuarias de las asociaciones «en primera persona»,
mediante la paliacion de los estigmas y las desigualda-
des que se pueden generar en torno a un diagnostico.

Palabras clave: Asociacionismo, Salud Mental,
Empoderamiento, Participacion y Trabajo Social.
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Abstract

The answers to mental health issues have focused
on the belief in diversity as an individual particular-
ity, making individuals responsible for their will to
change, while avoiding the issue of social determinants
of behavior. In contrast, different movements have been
put forth by consumers and ex-consumers of mental
health services in Europe. They defend rights, solu-
tions and proposals that are alternatives to traditional
institutional solutions.

This article is based on the first part of the author’s
doctoral thesis, which discusses the role of the social
work profession as a facilitator of the empowerment
of those diagnosed with mental disorders. It addresses
the first-person associative movement and the role that
it has in Catalonia. This work concerns the subjects’
approach to reality and relies on the opinion of nine
participants from the nine associations that make up
Federaci6 Venus. A qualitative methodology was used,
and observation and in-depth interiews were the two
tools used for collecting data.

The analysis of the data leads to the conclusion that
community work and relationship networks help to
improve the quality of life of consumers of first-person
associations, through mitigating the stigma and the
inequality that can be caused by a diagnosis.
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Extended abstract

The solutions to mental health problems have focused
on the belief that diversity is an individual particularity,
making individuals responsible for their will to change,
while avoiding the issue of the role of social deter-
minants in behavior. In contrast, different movements
have been put forth by consumers and ex-consumers of
mental health services in Europe. They defend rights,
solutions and proposals that are alternatives to tradi-
tional institutional solutions. These entities engage in
action with the objective of promoting participation of
citizens in development of mental health policies. They
also demand civil rights in the institutional realm and
addressing of social barriers.

The empowering processes of social work allows
people to reach self-determination through promoting
the emergence of aspects related to self-esteem, pride,
determination and feeling of attachment to the com-
munity (Kieffer, 1984; Healy, 2001). These individual
processes serve to incorporate people into the com-
munity context.

The change of paradigm in the care for those that
have been diagnosed with a mental disorder through
their self-acceptance as members of the community,
and as people with attributes and potential, allows for
these groups to engage in decision making and partici-
pation processes. These groups also help in the creation
and preservation of self-identity and a sense of dignity
that has been possible partly due to the intervention
of social workers, since the discipline of social work is
based on belief in people as subjects with self-knowl-
edge, strengths and intrinsic potential. This facilitates
changes in how diagnosed with mental health disorders
see themselves.

The participation of experts as new agents of
change within the field of mental health promotes
new channels for dialogue between people diagnosed
with mental health disorders who are consumers of a
specific service and the professionals caring for them.
This article is based on the first part of the author’s
doctoral thesis, which concerns the role of the social
work profession as a facilitator of the empowerment
of those diagnosed with mental disorders. It addresses
the first-person associative movement and the role that
it has in Catalonia. This work concerns the subjects’
approach to reality and relies on the opinion of nine
participants from the nine associations that make up
Federaci6 Venus. This federation brings together differ-
ent associations of people in Catalonia with first hand
experiences related to the role of social work in the
process of empowerment. The methodology used to
collect information during the fieldwork was qualita-
tive. The aim was to construct a frame work reference
for the role of first-person associations and the impor-
tance that they have acquired.

We decided to use elements of observation and in-
depth interviews to conduct the study. The selection of
these techniques aimed to obtain the experiences of the
research participants (Valles, 1999). The combination
of these two techniques allows for the creation a greater
number of relations that generate new configurations.

Regarding the choice of fieldwork participants, the
strategy of theoretical sampling was used, which pri-
oritzed the potential of each participant in terms of the
theoretical perspective on the subjective understanding
of the training and empowerment processes (Glaser
and Strauss, 1968).

Nine interviews were conducted with people who
were a part of these associations, with eight partici-
patory observations. Each participant reported on the
features and definitions that they felt best defined their
entity. Although the nine opinions collected were dif-
ferent, they shared connection points that made it
possible to carry out a series of reflections and com-
parisons between what was said, what was observed
and the opinion of the researcher.

The categories for analysis were created prior to
the interviews and through participatory observation,
these included: definition, creation motive, internal
organization and the entity functionalities. It was
necessary to identify the associations that are cur-
rently immersed in the creation and maintenance of
the associative sphere as the pillar for the participa-
tion of people diagnosed with a mental disorder in
Catalonia. The following associations were identified:
Federacio Catalana d’Associacions de Salut Mental
en Primera Persona (Veus), ActivaMent Catalunya
Associacio, Associacio d’Afectats de Discapacitat
Derivada de Malaltia Mental Terraferma (AADDMM-
TERRAFERMA), Associaciéo EMILIA-BCN, Associacio
Pro-Salut Mental de Catalunya (ADEMM), Asociacion
Socio-Cultural Radio Nikosia, Asociacion Grupo
Teatro Imagina, Associaci6 Sociocultural Matissos and
ObertaMent, Associaci6 Catalana per a la Lluita Contra
I'Estigma en Salut Mental.

The analysis of data concludes that empowerment
and enabling of people diagnosed with a mental disor-
der aims to increase the subject’s participation in the
different spheres of social life, promoting community
support while encouraging social integration through
social relationships. This is supported by the knowledge
created in the entities between equal participants, their
sharing of experiences in a space where they feel under-
stood without fear, and their perception of belonging
to a social group. This type of relationship benefits the
subjects identification as a citizen with full rights, with
qualities and human potential, that then allows them to
participate in decision-making processes and to partici-
pate autonomously and individually. They gain a sense
of prominence as active subjects in their own stories. In
the same way, this participation supports the creation
or maintenance of individuality and a feeling of per-
sonal dignity. Activism is an asset for people diagnosed
with a mental health disorder, especially in cases of
incompatibility of the illness with paid work. It also
fosters self-realisation through self-awareness. There
is a persistent belief in society about those with mental
health disorders that undermines legitimate knowledge
of one’s own experience and favors unproductiveness
in the market economy. Activism that comes about
through participation in first-person associations can
help to counter this.
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Introduccion

Historicamente, la problematica relacionada con el ambito de la salud mental
y la diversidad mental se ha releido como una desviacion de un concepto de
normalidad hegemonico, en el que la unica solucion era la curacion, la adap-
tacion o el cambio conductual (Palacios y Bariffi, 2007).

Es por ello que existen diferentes variables transversales que refuerzan
éste pensamiento, como son el tipo de estructura de las instituciones, de los
modelos de tratamiento de la alteridad al que responden, los discursos hege-
monicos, asi como los diferentes dispositivos, técnicas, instituciones y tipos de
funcionamiento que refuerzan y producen una determinada construccion de
la diferencia (Pié, 2009). Puesto que el condicionamiento social aboca a la res-
ponsabilidad individual de cada persona, a su capacidad y voluntad de cambio
o curacion, como dogma en el entendimiento de la diversidad (Nussbaum,
2006).

En la actualidad nos encontramos dentro de un modelo rehabilitador en el
que la creencia dominante patrocina la inclusion social (Palacios, Romanach,
Ferreira y Ferrante, 2014) mediante la exigencia de la adaptacion al medio y
en el que la diferencia es vista como algo estigmatizante, que categoriza de
forma peyorativa al que no logra unos estandares mayoritarios (Cazorla, 2016).
Esta idea que transforma las diferencias en algo a tratar y al que dar respuesta,
convirtiendo a las personas en usuarios de un servicio y/o en consumidores de
un tratamiento. Reforzandose en la graduacion de la discapacidad y el acceso
a los recursos, produciendo asi un mecanismo de control y de discrimina-
cion de las personas que no puedan desarrollar un proyecto vital que siga los
ideales sociales (Ferrer, Masip y Rodriguez, 2006; Cazorla, 2016). Siguiendo
ésta norma institucional de exclusion se dificulta el planteamiento del mundo
asociativo «en primera persona», puesto que el rechazo hacia aquellos identi-
ficados como locos aparece como la respuesta mas sencilla por el hecho de la
repeticion de patrones sociales (Sampietro, 2016).

En contraposicion, en Europa han aparecido diferentes movimientos antip-
siquiatricos y de superacion de una problemdtica mental fomentados por personas
usuarias o ex-usuarias de los servicios de la red de salud mental que reivindican
una serie de derechos, de soluciones y de propuestas alternativas a las lineas de
actuacion de las institucionales que se han dado sistematicamente (Casal, 2010;
Cazorlay Parra, 2017). La dindmica dominante ha consistido en despojar a las
personas de su autodeterminacion mediante procesos de institucionalizacion y
de medicalizacion, hecho que ha fomentado la pasividad y la irresponsabilidad
en su propia vida (Madrid, 2014), facilitando que los profesionales de la salud
mental tengan en cuenta la dignidad de las personas diagnosticadas con un
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trastorno mental' como una dimension intrinseca (Eiroa, 2015). Pudiendo res-
catarse la validacion de las personas por encima del estigma social y mediante
la participacion activa en la convivencia con la diferencia como un hecho real,
responsable y dindmico (Palacios y Bariffi, 2007; Marti, 2014).

Se confronta asi esta mirada discriminatoria basada en la responsabilidad
individual con la introduccion de la perspectiva social en el ambito de la salud
mental como algo constitutivo (Caussa, Sampietro y Faura, 2009). Es por este
motivo que dentro de la critica al modelo hegemoénico de tratamiento de las
personas diagnosticadas con un trastorno mental se considera que la sociedad
debe adaptarse a las necesidades de todos los individuos que la componen
(Palacios, 2008). Esta perspectiva de organizacién implica un cambio en la
atencion en salud mental, siendo el espacio comunitario el referente basico de
atencion a la poblacion (Fernandez, 1988).

La OMS en 2005, basandose en las conclusiones del I Congreso de la
Federacion Espaiiola de Asociaciones de Rehabilitacion Psicosocial, recomendo
que la responsabilidad del liderazgo de las personas diagnosticadas con un
trastorno mental fuese una responsabilidad que las propias personas usuarias
de los servicios debian realizar mediante la creacion y el mantenimiento de
entidades y asociaciones donde se les reconociera su experiencia en la materia.

Las organizaciones de personas diagnosticadas con un trastorno mental
llevan a cabo un papel activo en la btisqueda de soluciones y en la participa-
cion en la concienciacion de las repercusiones de la salud mental dentro de
la sociedad (COM, 2005), siendo necesarias las acciones de los activistas y de
las organizaciones en la «reorientacion de la atencion hacia el impacto de las
barreras sociales y ambientales, como los estereotipos culturales negativos,
que incapacitan a las personas y a sus organizaciones para abrir un nuevo
frente en el drea de los derechos civiles y la legislacion antidiscriminatoria
como ciudadanos de segunda clase» (Palacios, 2008: 106-107). Siguiendo esta
afirmacion, se defiende la idea de que las asociaciones «en primera persona»
con el apoyo y la formacion adecuada, tendran tendencia a ser cada vez mads
independientes de las instituciones clasicas (Caussa et al, 2009). Puesto que
los lazos interpersonales que se crean en su interior son relaciones donde se
concretan cuotas de confianza mas altas que en las institucionales y reconoce
a los sujetos mads alla de la cosificacion como casos (Sampietro, 2016). Se

1. El uso del concepto de trastorno mental se encuentra relacionado con la ideologia y los
valores desde los que se inicia la concepcion de la persona vinculada con el mundo de
la salud mental. Esta argumentacion se basa en la definicion de Jorge L. Tizon en la que
advierte de la falsa creencia en la que sea demostrable la fuente de los trastornos mentales
como algo biologico y organico (Tizon, 1981).
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considera que el motivo de la movilizacion en la mayoria de las situaciones es
el haber vivido experiencias que guardan un significado simbélico y/o emocio-
nal que han provocado una necesidad de apoyo entre iguales (Kieffer, 1984):
afirmandose que la identificacion con otras personas con vivencias similares
propicia la aparicion del sentimiento de pertenencia a un grupo de referen-
cia, promocionando a su vez la toma del protagonismo de los individuos que
forman las entidades. Emergiendo la concepcion de que el activismo en salud
mental tiene efectos favorables sobre el bienestar, al implicar una relacion con
los otros componentes de grupo (Eiroa, 2015).

Las relaciones dentro del mundo asociativo se basan en el reconocimiento
de los recursos de la persona y de su disposicion para remediar sus problemas,
ademds de proporcionar la oportunidad a los sujetos de elaborar sus propias
soluciones mediante la toma de decisiones independientes (Brown, 1988). Es
a través de la transmision del protagonismo a los miembros de las asociaciones
cuando se propulsa la creacion de una linea de accion colectiva de intervencion
como actores sociales que fomenta la participacion como plenos ciudadanos
dentro de la politica (Caussa et al., 2009).

El propésito de estas asociaciones es el de fomentar el concepto de ciuda-
dania activa, promoviendo la participacion, la capacitacion y la responsabilidad
dentro de la comunidad, dejando de lado el rol pasivo de enfermo (Sampietro,
2016). Accion que se llega a desarrollar en la utilizacion de los recursos nor-
malizados existentes en la sociedad para fomentar una actitud de integracion
favorecedora en la desaparicion del estigma sobre los problemas de salud
mental y la consecuente exclusion social (Ferrer et al., 2006). Plasmandose
en el hecho de que las personas que han sido diagnosticadas con un trastorno
mental y hayan sido despojadas de la capacidad de decision pueden volver a
recuperar el control sobre su propia vida y sus procesos vitales, facilitando la
creacion de una nueva identidad social, en tanto que se les valora su expe-
riencia como una aportacion valiosa para la sociedad (Caussa et al., 2009).
Esta revalorizacion de las competencias de las personas diagnosticadas con
un trastorno mental recibe la denominacion de procesos de empoderamiento,
entendiéndose como un paso hacia la transformacion de la lectura de estas
personas (Sampietro, 2016).

Los/las profesionales de Trabajo Social, segun Hamilton (1982), han de
descubrir las potencialidades de las personas para que el propio implicado sea
consciente del papel que desarrolla dentro de la comunidad. Por ello se vuelve
necesario que el/la trabajador/a social establezca una relacion con la persona
diagnosticada con un trastorno mental para tratar su ambiente personal, esta
tarea la llevard a cabo mediante el estudio y la comprension de su historia vital
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que la ha conducido a ser la persona con la que el profesional se relaciona
(Roca, et al, 1972). Sin olvidar el fomento de la autonomia y la normalizacion
dentro de su entorno social para preservar y mantener los vinculos y las relacio-
nes anteriores a la aparicion del diagnostico (Peled y Leichtentritt, 2002). Asi
pues, la tarea diaria que debe desarrollar un/a trabajador/a social es la atencion
directa a que las personas redescubran las propias capacidades. Esta tarea se
realiza mediante la promocion de la aparicion de aspectos relacionados con la
autoestima, el orgullo, la determinacion y el sentimiento de apego dentro de
la comunidad de referencia (Kieffer, 1984; Healy, 2001). Estos procesos indivi-
duales pretenden que las personas se incorporen de la manera mas normalizada
posible dentro del contexto comunitario, cuestionando las barreras invisibles
existentes entre el mundo de la salud mental y el resto de la sociedad, a través
de la exigencia de los cambios en programas y servicios publicos con el fin de
que sean accesibles para toda la ciudadania (Aretio, 2010).

El cambio de paradigma en la atencion de las personas que han sido diag-
nosticadas con un trastorno mental mediante la aceptacion como parte de la
comunidad, con cualidades y con potencialidades, permite el desarrollo de este
colectivo en los procesos de decision y de participacion de manera autonoma e
individualizada. Ademads ayuda a la creacion o al mantenimiento de una identi-
dad propia y de un sentimiento de dignificacion personal que ha sido en parte
gracias a las intervenciones que los/las trabajadores/as sociales han realizado
(Sebastin, 2014), puesto que la disciplina del Trabajo Social se basa en la creen-
cia en las personas como sujetos con un conocimiento propio, unas fortalezas
y unas potencialidades intrinsecas que facilitan modificar la autoconcepcion
de las personas diagnosticadas con un trastorno mental (Saleebey, 2000).
Impulsando la ideacion de las personas expertas por su bagaje como nuevos
agentes de cambio dentro del ambito de la salud mental, y como tal, constitu-
yéndose como los encargados de promocionar nuevos canales de didlogo entre
las personas diagnosticadas con un trastorno mental que sean usuarias de un
servicio concreto y los profesionales que los atienden (Gonzalez, 2006). Asi,
el reconocimiento de las cualidades y de las posibilidades de las personas, el
inicio de la modificacion de los procesos y la creacion de un dialogo simétrico
posibilita la participacion en el tejido social, en la admision de sus derechos y
en sus responsabilidades con su tratamiento, con su posicion ante sus procesos
vitales y con su capacidad de autonomia (Cazorla, 2014).

Material y método

El objetivo en esta primera parte de la investigacion es la de realizar una apro-
ximacion al mundo asociativo de personas diagnosticadas con un trastorno
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mental desde afo 2015, en el que se form¢ la Federacio Veus. Esta federacion
aglutina las diferentes asociaciones «en primera persona» en Catalufa. Por ese
motivo la metodologia usada para la recogida de informacion en el trabajo de
campo es de cardcter cualitativo, puesto que el interés fue aproximarse a un
marco referencial en relacion al mundo asociativo y al peso que ha obtenido y
sigue ejerciendo en el momento actual.

Esta primera aproximacion al mundo asociativo se realiz6 entre los meses
de marzo a julio de 2015, para ellos se decidi6 utilizar elementos de la obser-
vacion y de las entrevistas en profundidad. La eleccion de estas técnicas se
encuentra relacionada con el propdsito de la obtencion de la palabra y de
los enfoques del objeto de investigacion (Valles, 1999). Mediante la obser-
vacion participante se posibilita la oportunidad de acceso a los eventos, de
comprension de la realidad y de la representacion del fenomeno por parte de
las personas y de los grupos conocedores del objeto de estudio (Yin, 2014).
En definitiva, se pretende conocer una realidad desde dentro del contexto,
pero sin que la presencia del investigador interfiera el desarrollo natural de la
situacion que se investiga.

Por su lado las entrevistas en profundidad recrean situaciones de la vida
cotidiana que fomentan un tipo de comunicacion en la que se persigue obtener
la palabra y la concepcion del objeto de estudio desde los protagonistas (Valles,
1999). La combinacion entre estos dos tipos de abordaje se fundamenta en que
la interpretacion de la informacion que produce cada técnica de forma cruzada,
ofrece crear un mayor rango de relaciones que crea nuevas configuraciones
para seguir explicando el objeto de estudio (Galindo, 2000).

En lo que se refiere a la eleccion de los participantes en el trabajo de campo,
se utilizo la estrategia del muestreo teérico, donde se priorizo el potencial de
cada participante en la perspectiva tedrica sobre la comprension subjetiva de
los procesos de capacitacion y de empoderamiento (Glaser y Strauss, 1968).

En este sentido, se realizaron nueve entrevistas a nueve socios, con una
larga trayectoria en la asociacion, y ocho observaciones participantes de ocho
reuniones de cada entidad. Este hecho promueve diferentes resultados en los
que cada participante informo los rasgos y la definicion que sentia que mejor
definia su entidad. En consecuencia, se recogieron nueve opiniones diferentes,
pero con puntos de conexion que permitieron realizar a lo largo del analisis una
serie de reflexiones y de comparaciones entre lo que se dijo, lo que se observo
y la opiniéon del investigador.

Las categorias de analisis se crearon previamente a las entrevistas y a través
de la observacion participante, estas son: la definicion, el motivo de la creacion,
la organizacion interna y funciones de la entidad. Para ello se hizo necesario
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localizar las entidades que en la actualidad se encuentran inmersas en la crea-
cion y en el mantenimiento del mundo asociativo como pilar de la participacion
de las personas diagnosticadas con un trastorno mental en Cataluna. Se deli-
mitaron las siguientes entidades:

1. Tabla de entidades

Clasificacion en
Nombre de la entidad Ano ﬂe el registro de la URL
creacion Generalitat de
Catalunya
Federaci6 Catalana 2015 Salud www.veus.cat
d’Associacions de Salut
Mental en Primera
Persona
ActivaMent Catalunya 2012 Salud www.activament.org
Associacio
Associacio d’Afectats de 2006 Salud
Discapacitat Derivada
de Malaltia Mental
Terraferma (AADDMM-
TERRAFERMA)
Associacio Emilia- 2009 Asistencia social www.emiliaonline.org
Barcelona
Associacio Pro-Salut 1992 Asistencia social www.ademm-usm.cat
Mental de Catalunya
(ADEMM)
Asociacion Socio- 2008 Cultura www.radionikosia.org
Cultural Radio Nikosia
Asociacion Grupo 1998 Cultura www.gtimagina.org
Teatro Imagina
Associacio Sociocultural 2014 Cultura Www.matissos.org
Matissos
ObertaMent, Associacio 2010 Salud www.obertament.org
Catalana per a la Lluita
Contra Estigma en
Salut Mental?

Elaboracion propia

2. Obertament actualmente se define como una campana de sensibilizacién y de lucha
contra el estigma, pese a ello en sus inicios se constituyé como asociacion y formo
parte de las entidades creadoras de la Federacié Veus.
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Resultados

En la comprension de las opiniones de los participantes se persiguioé captar
como se autoidentificaban y se autoreferenciaban como entidades dentro de
la red asociativa de forma individual.

ADEMM se define como una asociacion formada por usuarios® de la red
de salud mental y que tienen como objetivo la recuperacion propia del modelo
rehabilitador, en que las personas son responsables de la situacion en la que se
encuentran al no adaptarse a la sociedad. A pesar de esta vision muy arraigada
en nuestra sociedad, donde se responsabiliza al individuo de su inadaptacion
sin ser comprendida la problematica a nivel social, se puede rescatar que en el
discurso de la persona participante existe un cierto tono de empoderamiento
de los sujetos que han hecho un proceso de recuperacion en el ambito de salud
mental y en la filosofia de su constitucion como entidad:

Somos una entidad sin animo de lucro, a ver somos usuarios de la salud
mental, eso quiere decir que en algin momento hemos pasado o estamos
pasando un proceso de salud mental (...) para poder defender nuestro derecho
como usuarios tanto a nivel de sistema de salud publico, como a nivel de tema
de estigma y todo lo que conlleva la salud mental. (Miembro de ADEMM).

La siguiente entidad, la asociacion EMILIA-Barcelona, es un organismo vincu-
lado a un proyecto europeo, donde se busca el empoderamiento de los usuarios
del servicio de la red de salud mental mediante la formacion y el trabajo con-
junto entre la persona diagnosticada con un trastorno mental, los profesionales
y la familia. El proposito de este proyecto busca que estos se convirtieran en
agentes activos y asuman un papel intermedio que cabalgue entre el conoci-
miento profesional y el de la situacion vivida por la persona en el mundo de
la salud mental. Los miembros de esta asociacion se autodenominan pacientes
expertos y a la asociacion como una entidad que pretende realizar una tarea de
normalizacion, de prevencion y de preocupacion de la salud mental:

La idea de este proyecto es formar pacientes expertos, capacitandolos y dan-

doles herramientas para que puedan hacer acompanamientos a personas que

salen de agudos, y también hacer promocién y prevencion de la salud mental.
(Miembro de EMILIA).

ActivaMent se presenta como una entidad formada unicamente por personas
diagnosticadas con un trastorno mental y con la tarea previa de haber tomado

3. Las personas usuarias son aquellas que por concesion de otros y/o de un estamento utili-
zan algo o una serie de servicios (Fabra, 1989). Esta definicion atribuye a la persona que
disfruta de la prestacion en una posicion pasiva en la que recibe algo sin que produzca
una reciprocidad en la prestacion recibida.
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conciencia de la importancia de la propia experiencia como un conocimiento
que los legitima en el ambito de la salud mental:

Esta es una reivindicacion también de nuestra entidad ¢no? El valor de la expe-
riencia, el valor del conocimiento de la experiencia y el rescatar la importancia
de construir el conocimiento desde de la experiencia propia y reivindicamos
mucho eso ;Por qué tu opinion, tu valoraciéon y tu conocimiento debe ser
superior a mi, cuando soy yo quien se lo que es vivir algo asi? (Miembro de
ActivaMent).

Es por ello que se definen como activistas*, en la defensa de sus derechos y en
la lucha contra el estigma:

Nos definimos como una entidad en primera persona en salud mental y para
nosotros esto significa hacer activismo en salud mental, defender nuestros
propios derechos como personas usuarias de los servicios o como personas
que han pasado por la experiencia y en nuestro caso tenemos muy claro que
tenemos una misiva, una vision de lucha en contra del estigma de la salud
mental. (Miembro de ActivaMent).

Esta concepcion es compartida por la Federacio Veus y la asociacion Terraferma
en la que entienden que la esencia de este tipo de entidades es el reivindicar y
reconocer el empoderamiento y las vivencias de las personas que las forman.
Junto con este hecho se puede percibir la necesidad de autogestion como
muestra de su competencia, asi como su posicionamiento como activista frente
a la salud mental:

Nos definimos como Federacion Catalana de Entidades en primera persona,
entidades de salud mental en primera persona. Para nosotros es importante
esta denominacion dado que tiene que ver con que las entidades son goberna-
das y gestionadas por personas con un diagnostico de trastorno mental grave,
esto quiere decir que las juntas directivas son compuestas con personas con
estas caracteristicas. (Miembro de Veus).

En relacion a las tres entidades mads vinculadas con la cultura como son
Imagina, Matissos y Nikosia, solo las dos primeras se identifican como aso-
ciaciones del ambito de la cultura; transmitiendo una vision comunitaria, de

4. Activismo es una actitud o comportamiento de las personas que participan en un
movimiento. Pudiéndose definir como una herramienta de defensa de los derechos
fundamentales de los ciudadanos y como una postura en contra de la injusticia, por
caracterizarse por su caracter moral que propicia el despertar de las conciencias de los
individuos para responder de forma publica y no-violenta con el objetivo de modificar
una ley, una politica gubernamental, incidir en la sociedad un movimiento o cambio de
concepcion. Asi pues, podemos afirmar que el acto del activismo es para la ciudadania
una responsabilidad para supervisar las barreras y los mecanismos que regulan las normas
sociales y las politicas (Estévez, 1994).
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ruptura con viejas respuestas y concepciones de la salud mental. Esta labor se
lleva a cabo mediante la difusion del arte y la cultura como proceso creativo de
nuevos espacios donde compartir experiencias mds alla los prejuicios sociales
donde se desarrollen acciones educativas, de prevencion en la salud mental y
la relacion con la comunidad donde habitan:

Somos de ambito cultural, nos definimos como tal. Logicamente abierta, no
solo para las personas que puedan tener una problematica de salud mental,
completamente abierta a toda persona que quiera colaborar dentro del pro-
yecto. (Miembro de Imagina).

En cambio, la asociacion Radio Nikosia se dibuja como una entidad sin esta-
mento y que se autogestiona mediante el dialogo asambleario, dando una
importante relevancia al concepto de la libertad como una de sus razones de
existir:
Nikosia esta organizada a nivel asambleario y nosotros debatimos todo en
grupo, en principio lo que hacemos es plantear el debate en la asamblea y lo
exponemaos. Nosotros funcionamos medio con subvenciones Yy entonces nos

da como mucha libertad a la hora de gestionarnos y ser libres en todos los
aspectos. (Miembro de Nikosia).

Juntamente con esta concepcion, para la persona participante de Nikosia, un
aspecto a resaltar en la definicion de la entidad es la creacion y el mantenimiento
de un espacio de encuentro en el que las personas se desarrollen socialmente
y se sientan aceptadas como tales en las diferentes actividades que ofrecen,
dinamica que facilita el confort necesario en la adquisicion de las herramientas
para la aparicion de la autoconfianza con las propias disposiciones:

Nosotros hacemos radio, pero nosotros hacemos también otras actividades y
esto nos da como pie a desarrollarnos o a sociabilizarnos sin el tipico diagnos-
tico de la enfermedad. Nosotros lo que hacemos es dejar el diagnostico justo
en la entrada de la puerta y nos tratamos de tt a td, todos nos tratamos con
mucho carifno, porque es lo que nos hace falta y entonces claro aqui encon-
tramos como un encuentro muy familiar, muy amigable y hacemos pina entre
todos. (Miembro de Nikosia).

En relacion a Obertament se identifican a través de un tinico objetivo que es la
campana que lucha contra la discriminacion en el ambito de la salud mental:
Yo la definiria como una entidad que lucha contra la discriminacion en salud

mental y bueno, pues bdsicamente es eso, hay otros grupos que son portavoces,
sensibilizacion y estigma. (Miembro de Obertament).

Los inicios de las entidades son compartidos ya que con la fundacion de cada
una se conquistado un espacio del que histéricamente habian sido relegados.
Este cambio en la concepcion de la posibilidad de las personas diagnosticadas
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con un trastorno mental, mediante el que pueden desarrollar una tarea dentro
de la sociedad, se plantea como un hito de largo recorrido de fondo. Es por este
motivo que se opta por crear unas entidades equiparadas a las profesionales y
familiares para asumir el lugar que les corresponde:

Dar a conocer la situacion de la salud mental, como se vive, desde que punto,
hacerla llegar al ciudadano que no lo conoce o tiene otra vision a través de los
medios de comunicacion. (Miembro de Imagina).

Replantear su fundamento de la existencia de las diferentes entidades provoca
en las personas una serie de respuestas que justifican su origen y las tareas
que llevan a cabo. Junto con esto se hace relevante la necesidad de poder estar
entre iguales para facilitar la socializacion y la comprension, para asi ejercer
con mas fuerza las tareas de sensibilizacion y de concienciacion en el ambito
de la salud mental:

Es imprescindible que existan entidades como la nuestra porque vivimos en
una sociedad en la que no se da voz, entonces se da como una desigualdad y
esta desigualdad es muy dificil romperla. El paternalismo social, que se le ha
de decir lo que tiene que hacer al otro. Precisamente para demostrar que esto
no es asi y para romper con estas dindmicas sociales, clarisimamente somos
nosotros los que tenemos que hacer. (Miembro de ActivaMent).

De esta manera se considera que el conocimiento «en primera persona» no
solo es una fuente de empoderamiento del que lo ha experimentado, sino
que también es un proceso de normalizacion de la vida cotidiana mediante la
asimilacion de rutinas como el resto de la sociedad, lo que fomenta la identi-
ficacion como iguales y merma la discriminacion de la persona por el simple
hecho de haber sido diagnosticado y haber vivido un ingreso hospitalario que
irrumpe su vida cotidiana:
Cuando sales de un ingreso de un instituto psiquidtrico u hospital vas muy
desorientado y no sabes bien a qué te dedicaras, no sabes en que llenaras las
horas, si pudiéramos hacer mas publicidad atin seria mejor para llegar a mucha
mads gente. La gente nos conoceria y sabria que existe la posibilidad de hacer

una vida bastante normal interesandote por temas cotidianos, actividades
habituales. (Miembro de Matissos).

Es por este motivo que la transferencia de conocimientos se vuelve uno de los
pilares en la comprension de aquel que ha sido identificado como diferente
de un modo distinto; como si tratase de un igual, rompiendo estereotipos y
dejando atras viejas creencias sin fundamentos:

Hay mucha gente que tiene muchos prejuicios, gente que le falta informacion

a veces de ciertas enfermedades, entonces digamos que esto hace que vean a
las personas con salud mental de otra manera. Entonces lo que hacemos es
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informar a la gente de que las personas que tienen enfermedades son personas
como otras. (Miembro de Obertament).

A estas acciones se les debe sumar los diferentes movimientos asociativos, los
intercambios que realizan, la creacion de una red de colaboracion que fortalece
y refuerza el movimiento y las acciones que llevan a cabo en la lucha contra la
discriminacion. Por lo tanto, la existencia de una estructura propicia el apoyo
de las diferentes iniciativas que se llevan a cabo desde las entidades:

Ahora lo que se esta haciendo es hacer redes con otras asociaciones que ofrecen
cursos y bueno, eso de trabajar en red esta bien porque todos tenemos unos
objetivos comunes y entonces por eso va bien trabajar en red. (Miembro de
EMILIA).

En cuanto al papel de los profesionales y de los agentes externos se puede
diferenciar que existen tres entidades impulsadas tnicamente por personas
diagnosticadas con un trastorno mental, mientras que en el resto de casos han
sido o son los profesionales los motores de la asociacion, que atin dirigen y
forman parte de éstas. La lectura de la permanencia del profesional en un pro-
ceso que deberia ser dindmico se interpreta como un ejercicio de paternalismo
y de mantenimiento del poder en contra del empoderamiento de las personas
diagnosticadas con un trastorno mental:

Las asociaciones que pueden pagar técnicos, a la larga esos técnicos quieren
que tener reuniones propias, eso desde mi punto de vista, lleva a un distan-
ciamiento muy grande de la asociacién para el técnico, que es el que habla
en publico, si que la administracién va muy bien, claro que va muy bien,
la administracién tiene profesionales es muy normal, pero nosotros no, no
tenemos estos profesionales, no tiene ese sentido. (Miembro de Terraferma).

En la concepcion del empoderamiento y de la capacitacion, se entiende que
el papel que debe desarrollar un profesional una vez ha cumplido el objetivo
de la creacion de un grupo motor y este se ha organizado es fomentar que la
entidad asuma su protagonismo, para que se organicen e inicien el camino
hacia la toma de responsabilidad. Estos fueron los casos de las asociaciones
Terraferma y Matissos:

Tenfamos una referente, que ahora se esta desdibujando un tanto su funcion
dijéramos, que poco a poco nos estda dejando algo mas de la mano. Pero al
principio saliamos del centro de dia, y nos fue guiando por este camino des-
pués de crear este grupo. (Componente de Matissos).

En cuanto a la impresion que los participantes tienen de su impacto en la red
de salud mental, en su mayoria es positiva debido a la percepcion de que su
opinion es valorada y tenida en cuenta. Esta percepcion ha sido fruto de las

Alternativas. Cuadernos de Trabajo Social, 25, 115-132 - eISSN: 1989-9971
DOI: 10.14198/ALTERN2018.25.06



128 Josep Cazorla Palomo

diferentes iniciativas que las entidades han llevado a cabo a lo largo de su his-

toria. Aun asi, relacionan este cambio con la creacion de una Federacién propia

que tiene como objetivo principal el participar politicamente en el disefio de

los protocolos, planes y lineas de actuacion en el ambito de la salud mental:
Estamos participando dado que hemos podido incidir en como se estructura
actualmente el plan integral en salud mental y adiciones, hemos definido
nuevas lineas, hemos transformado lineas que ya estaban establecidas inter-
namente en la Generalitat, una comisiéon permanente de trabajo entre los
Departamentos de Salud, Bienestar y Justicia, asi como la constitucion de un
consejo sobre derechos en salud mental dentro de la propia administracion
publica. (Componente de Veus).

Discusion

El mundo asociativo «en primera persona» en Cataluna ha experimentado,
desde su aparicion, un exponencial crecimiento mediante la creacion de dife-
rentes entidades. Puesto que en la mayoria se fomenta la participacion de los
implicados como una parte activa de la relacion con la red de salud mental,
las politicas y la sociedad. Este cambio de rumbo se encuentra fuertemente
ligado con el modelo rehabilitador cuya razon de ser es que la persona diag-
nosticada se recupere como un hecho curativo del mal que lo hace diferente.
Difumina asi la diversidad sin tener en cuenta las capacidades y habilidades
de las que dispone la persona. Esta situacion es visible en muchas de las dina-
micas y actividades propuestas en las que el objetivo principal es el proceso
de recuperacion.

En esta linea, se considera necesaria una especial mencion a uno de los
actos destacables que ayudan a asimilar esta comprension: el tipo de estructura
que todas las entidades han reproducido. Esta se basa en la repeticion de los
modelos de aquellas organizaciones que clasicamente les han querido domi-
nar; en lugar de replantear una estructura mas organica en aras a una toma de
decisiones conjunta y a la vinculacion con el resto de la comunidad.

En cuanto a la contratacion y/o vinculacion del profesional a las asocia-
ciones, es una de las cuestiones que llevan a reflexionar, atendido que como
proceso de empoderamiento la contratacion de un profesional es un ejemplo
claro de este avance. Por ello, se entiende la vinculacion prolongada de esta
figura a una entidad como una accion que propicia la dependencia y, en con-
secuencia, no favorece la autonomia de las personas mediante la simulacion
del funcionamiento de servicios y/o entidades de la red de salud mental. Por
otra parte, con este tipo de relacion se predispone al mantenimiento de las
jerarquias y de los estamentos en los que los profesionales, mediante su saber,
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acaban imponiendo sus normas y creencias a las personas diagnosticadas con
un trastorno mental. Por este motivo es necesario alertar con este tipo de
planteamiento, puesto que deja de lado el conocimiento de la experiencia en
beneficio del saber establecido por el conocimiento profesional-cientifico y
reconocido por la sociedad; dado que el hecho de depositar la gestion de la
organizacion en un profesional, facilita la pérdida de la direccion de la entidad y
en consecuencia disminuye la autonomia de los miembros de las asociaciones.

A pesar de ello, emerge la necesidad de estas figuras y entidades mas depen-
dientes de los/las profesionales como necesarias para romper estructuras y
mitos, sin considerarse como finalistas, puesto que progresivamente deben
dejar un espacio a aquellas que realmente fomentan el empoderamiento desde
el propio conocimiento en primera persona.

En la identificacion de los profesionales en la estructura asociativa se des-
taca que la disciplina con mayor representatividad es la Psicologia, seguida
del Trabajo Social. La baja representacion de trabajadores/as sociales plantea
un cuestionamiento en cuanto a la disciplina y uno de sus pilares, dado que
como profesion persigue fomentar y movilizar a las personas en relacion a
las necesidades detectadas para que se organicen y reclamen el lugar que les
corresponde. Este punto provoca un dilema en las tareas que se han llevado y
se llevan desde el Trabajo Social y el mundo asociativo.

En la definicion de las entidades se manifiesta que guardan un punto en
comun mas alla de su vinculacion en el ambito de la salud mental, y es que dis-
ponen de un proyecto diferenciado en el que la tarea que llevan a cabo es algo
necesario dentro del sistema de salud y de servicios sociales. Se constata que el
empoderamiento y la capacitacion de personas diagnosticadas con un trastorno
mental busca conseguir un aumento de la participacion de los protagonistas en
las diferentes esferas de la vida social, promoviendo un apoyo comunitario a la
vez que fomenta esta integracion social a través de las relaciones sociales. Este
hecho es promocionado por el reconocimiento entre iguales que se crea en las
entidades, al compartir experiencias y un lugar en el que se sienten comprendi-
dos sin miedo, ayudando a la percepcion de pertenencia a un grupo social. Este
tipo de relacion favorece la identificacion como sujeto de pleno derecho, con
cualidades y con potencialidades, que permite desarrollarse en los procesos de
decision y de participacion de forma auténoma e individualizada, devolviendo
el protagonismo de sus historias como sujetos activos. Del mismo modo esta
participacion ayuda en la creacion o el mantenimiento de una identidad propia
y de un sentimiento de dignificacion personal. El activismo es un capital en
las diferentes esferas de las personas diagnosticadas con un trastorno mental,
como es el caso de la incompatibilidad con acciones retribuidas y la realizacion
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personal mediante tareas puntuales sobre el propio conocimiento. Esto deriva
de la creencia que persiste en la sociedad sobre ciertas tareas relacionadas con
la ayuda a las personas y los conocimientos sociales que se realiza de forma
voluntaria y gratuita, que favorece ademas el desprecio al conocimiento legi-
timo de la experiencia propia y a la improductividad de la misma dentro de la
actual economia de mercado.
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