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Resumen: En este articulo se propone una revision de los aspectos conceptuales y de
las practicas que han venido caracterizando la rehabilitacién psicosocial (RPS) en los ul-
timos 60 anos, esto es, desde los inicios de la desinstitucionalizacién psiquiatrica hasta
la actualidad, en que los nuevos valores y practicas de la recuperacion (con una mayor
participacién y protagonismo de los usuarios) estédn adquiriendo cada vez mas relevancia.
Se abordan las dos dimensiones nucleares de la RPS: las técnicas de intervencion vy los
contextos biograficos, sociales y asistenciales, teniendo en cuenta los aspectos mas re-
levantes de la experiencia internacional y prestando una atenciéon especial a la evoluciéon
y la situacion actual de la cuestién en Espana.

Palabras clave: rehabilitaciéon psicosocial, desinstitucionalizacién, psiquiatria comunitaria,
salud mental comunitaria, recuperacion.

Abstract: This article offers a review of both the conceptual aspects and the practices of
psychosocial rehabilitation in the last 60 years, that is, from the beginning of psychiatric
deinstitutionalization to the present, which is growingly influenced by the new principles
and practices of recovery and a stronger involvement and participation of users of men-
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tal health services. Two core dimensions of psychosocial rehabilitation will be assessed:
intervention strategies and biographical, social and care contexts. The most relevant as-
pects of the international experience are considered, focusing specially on the evolution
and present situation of the field in Spain.

Key words: psychosocial rehabilitation, desintitutionalization, community psychiatry,
community mental health, recovery.

LA REHABILITACION PSICOSOCIAL (RPS) es una dimensién de la intervencién en
salud mental: es tanto una ética ( 1) como una practica (2) que opera como un
factor clave en la eficacia de los procesos de desinstitucionalizacién, recuperacion e
inclusién social de las personas afectas por un trastorno mental grave y persistente
(en adelante TMG). La RPS se refiere a un conjunto de estrategias para afrontar las
dificultades en el desempeno de la vida diaria (la tarea del vivir) de las personas que
padecen problemas de salud mental de una gravedad e intensidad que limitan el de-
sarrollo de su vida diaria y de sus objetivos personales (3). Para ello, la RPS pone en
préctica muy diversas técnicas, desde técnicas especificas de desarrollo de habilidades
sociales, estimulacidn cognitiva o psicoeducacién familiar hasta otras menos especi-
ficas y/o de amplio espectro como el acompafiamiento terapéutico o el seguimiento
comunitario; y todo ello lo hace desde valores como la autonomia, la participacion,
la normalizacion y la responsabilizacion. Algunos de estos valores son especialmente
relevantes desde la reciente perspectiva de la recuperacién, que afiade a los anteriores
el énfasis en la asuncién por parte del interesado de la direccién de su propio pro-
yecto vital y en la construccién de un sentido y significado de la propia vida, ala vez
que da mdxima relevancia al desarrollo de expectativas positivas y propicia cuantas
oportunidades de empoderamiento sean posibles.

La rehabilitacién no nace en el seno de la psiquiatria o la psicologia acadé-
mica, sino en los equipos de profesionales implicados en la atencién a pacientes
mentales graves, y muy particularmente, a pacientes con diagnéstico de esqui-
zofrenia, por lo que tanto su delimitacién conceptual como su lugar en la red
de servicios de atencién a la salud mental se ha definido en concordancia con
observaciones y consideraciones de aquellos equipos. En cualquier caso, la RPS
siempre incluye diversos elementos, conceptuales y pragmdticos, que la definen:
un conjunto de técnicas de intervencién a aplicar sobre el sujeto con el propésito
de aliviar o contrarrestar sus déficits y aumentar sus competencias en el dmbito de
la funcién psicosocial, asi como intervenciones sobre los contextos de vida de los
individuos y de los servicios asistenciales. Y ahi encontramos diferencias impor-
tantes, COMO Pronto veremos.
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Desde una perspectiva histérica, podemos considerar dos momentos que si-
tian a la RPS en el marco de procesos mds amplios: un primer momento en el que
la RPS emerge en conexidén con la desinstitucionalizacién, y un segundo momento
que se enmarca en el contexto actual de la recuperacién. Entre ambos, encontramos
procesos de progresivo asentamiento de los programas y servicios de RPS, asi como
de acopio de resultados de investigacion.

LA REHABILITACION PSICOSOCIAL EN LA DESINSTITUCIONALIZACION: SIGNIFICADOS,
EFECTOS Y CONSECUENCIAS

La desinstitucionalizacién psiquidtrica surge en el seno de los movimientos
de liberacién y reclamacién de derechos de las minorias y las mujeres a mediados
del siglo XX; los enfermos mentales son una de esas minorias sometidas a procesos
de exclusidn y escandalosamente privadas del acceso y ejercicio real de los derechos
(reclusién manicomial). Es un movimiento social y politico que recorre los paises
occidentales y produce efectos distintos en cada lugar (4-12), si bien en el terreno
que ahora nos interesa se caracteriza por la salida de los pacientes de los hospitales
psiquidtricos, la tendencia a evitar la hospitalizacién y la creacién de nuevos recursos
(alternativos) en el contexto comunitario. Aunque sea someramente, nos centrare-
mos ahora en sefialar algunos de sus desarrollos mds emblemadticos, como la expe-
riencia estadounidense y la italiana. Otros paises, como Francia (con la psiquiatria
de sector), Reino Unido (con sus comunidades terapéuticas, incluida la “antipsiquid-
trica” de Kingsley Hall), Canadd, los Paises Nérdicos (con la experiencia finlandesa
del “Tratamiento centrado en las necesidades” (13) y su evolucién posterior hacia el
didlogo abierto), también proporcionaron referentes vélidos, pero tuvieron, en mi
opinién, un menor impacto entre nNOSoOtros.

Mientras en Estados Unidos la desinstitucionalizacién encontré un fuerte
aliado en la economia liberal, que vio en la deshospitalizacién una ocasién de oro
para el ahorro y el cierre de recursos publicos sin crear servicios complementarios
ni alternativos —como en la California gobernada por Reagan—, en Italia el cierre
de los hospitales se acompané de procesos potentes de creacion de nuevos servicios
comunitarios desde el compromiso publico y en el seno de una nueva cultura de
ciudadania solidaria con ese proyecto emancipador y de rescate-reinsercién social.

En sus primeras etapas, la experiencia estadounidense nos vino sobre todo de la
mano de los criticos de la institucidn: conceptos como el de neurosis institucional (14)
y trabajos sobre los efectos de la institucionalizacién (15) tuvieron amplisima difusién.
Mis adelante, en el drea més directamente relacionada con las pricticas asistenciales y la
“nueva clinica” que se iniciaba fuera de los muros del hospital surgié una amplia gama
de aportaciones como la intervencién en crisis (16), los programas de seguimiento
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comunitario, los programas de gestién de casos y los programas de tratamiento asertivo
comunitario (17-19) . En lo que se refiere a nuevas experiencias y formas genuinas de
organizacién de la poblacién directamente afectada —usuarios y ex-usuarios— destaca
la experiencia de Fountain House, una potente forma de autoayuda que se ha genera-
lizado en muchos paises con acreditaciones de tipo franquicia, y, en el drea legislativa,
el fuerte impacto de la Community Mental Health Act de Kennedy (1963), que vino a
ser algo asi como el “punto de arranque oficial” de la psiquiatria comunitaria. Con el
paso del tiempo nos fue llegando informacién de las nuevas técnicas de RPS, cuya efi-
cacia irfa siendo sistemdticamente evaluada e incorporada a las pricticas de la llamada
“psiquiatria basada en la evidencia” (mds bien, “basada en pruebas”) —con un impacto
creciente de los modelos de Liberman (20), Anthony y Farkas (21, 22)—, asi como del
cambio radical que suponia la nueva concepcion de la relacion entre familia y psicosis
(23, 24), cambio que se dio en concordancia y coincidencia con las propuestas de los
grupos ingleses (25-27) —en ambos casos, tomando como referencia los modelos de
vulnerabilidad-estrés ( 28-29)— y condujo en los afos sucesivos a nuevas propuesta de
tratamiento integrador desde un cierto eclecticismo tedrico y pragmdtico.

A su vez, no podemos dejar de olvidar que entre las ensenanzas de la experien-
cia estadounidense ocupan un lugar preeminente los desastrosos efectos de la desins-
titucionalizacién cuando se pone en marcha como oportunidad de ahorro de gasto
publico y no se dispone de un sistema de cobertura universal que garantice el acceso
a servicios sociales y sanitarios y a programas de salud mental comunitaria. Las con-
secuencias, en este caso, son bien conocidas y estdn ampliamente documentadas: el
abandono de numerosos enfermos entre la poblacién sin hogar (30 ) y la plétora de
enfermos mentales en prisién (31), dos formas extremas de exclusion y encierro.

El contrapunto, en lo que a estrategias de desinstitucionalizacién se refiere, es
la experiencia italiana, de la que nos llegé principalmente el impacto del liderazgo in-
telectual, ético y transformador (certeramente “revolucionario”) de Franco Basaglia
(32) y su grupo en Gorizia, Trieste y también en Parma, Arezzo, Bolonia, etc. Este
grupo propicié un clima de apuesta por los cambios radicalmente opuesto a los pre-
supuestos del liberalismo econémico aplicado a los servicios pablicos-comunitarios,
encontrando su expresién mds clara en el movimiento de la Psiguiatria Democritica.
Trieste se convirtié entonces en el lugar de peregrinacién de los jévenes psiquiatras
y profesionales de la salud mental (33). Su impacté se agigantd, y se acompandé de
los mejores presagios para los cambios en Europa, a raiz de la aprobacién en 1978
de la ley 180, que prescribia el cierre de puertas para nuevos ingresos en hospitales
psiquidtricos y la apertura de puertas para activar la salida de los pacientes a la vida
comunitaria. A diferencia de lo ocurrido en Estados Unidos, en Italia, y particular-
mente en Trieste y en los lugares mds emblemdticos del nacimiento y desarrollo de
los nuevos servicios, el elemento central de la salud mental comunitaria no fue la
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incorporacién de nuevas técnicas de RPS al arsenal terapéutico, sino el compromiso
rotundo y radical con el proyecto de emancipacién de los pacientes psiquidtricos y
de defensa de sus derechos de ciudadania en los nuevos escenarios de vida, fuera ya
de los muros del manicomio. Sus elementos técnico-organizativos mds potentes fue-
ron —junto a la identificacién de la rehabilitacién con el acceso a la ciudadania y el
ejercicio real (esto es, no un mero reconocimiento formal) de los derechos civiles— la
participacién de los usuarios en la comunidad, la “empresa social” (como articulado-
ra de toda la atencidn clinica y rehabilitadora) y el acceso a la vivienda-hogar, ademds
del despliegue de centros comunitarios de salud mental abiertos las 24 horas del dia
que proporcionaban camas sin el requisito de un ingreso hospitalario, de manera que
los pacientes podian sentirse acompanados durante sus momentos de crisis. Entre
los principios que mejor definen esta apuesta estratégica destacamos:
a) El foco de atencién de las intervenciones en salud mental comunitaria no son
las técnicas, sino los contextos (biogréficos, relacionales, asistenciales, etc.).
b) La rehabilitacién ha de comenzar por rehabilitar los dispositivos que pres-
tan la atencién, con una alerta constante ante el riesgo de nuevas formas de
re-institucionalizacién en los nuevos servicios ambulatorios o comunitarios.
¢) Es imprescindible alentar la méxima implicacién posible de los usuarios en
el despliegue de los nuevos servicios. La clinica estd al servicio de la eman-
cipacién y la mejor socializacién de los pacientes (la “empresa social” y los
lugares de convivencia son el nicleo de toda terapia).
d) Hay que evitar como sea toda forma de segregacion, asi como la medicaliza-
cién-psiquiatrizacién de los conflictos y el sufrimiento humano.
e) Es necesario reconocer que los cambios mds sustanciales en la atencién psi-
quidtrica no proceden de la misma psiquiatria, sino que vienen propiciados
y condicionados desde fuera de ella (los parlamentos y sus legislaciones so-
bre trabajo, vivienda, servicios publicos , etc., los movimientos ciudadanos,
las controversias culturales entre la cultura individualista consumista y la
solidaria, etc.).
En sintesis, pues, la RPS quedaba subsumida en el marco mds amplio de la
desinstitucionalizacién, que no se concebia como un momento, sino como un pro-
ceso siempre abierto.

PERIODO DE ASENTAMIENTO CONCEPTUAL, TECNICO Y ASISTENCIAL DE LA REHABILI-
TACION PSICOSOCIAL

En este periodo nacié la Asociacién Mundial de Rehabilitacién Psicosocial

(WAPR) y se elaboraron documentos de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) como el consenso WAPR-OMS (34) que oficializaron y dieron carta de
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naturaleza a las nuevas perspectivas, valores y practicas rehabilitadoras. Asimismo, se

fue produciendo un importante goteo de aportaciones de la investigacién clinica y

epidemioldgica que tuvieron un gran impacto en la concepcién de nuevos servicios

en todo el mundo, entre las que destacamos:

Los estudios que demostraron la predominancia de los determinantes so-
ciales en la génesis de la cronificacion de los pacientes con TMG, entre los
que sobresalen las aportaciones de Ciompi (35), los estudios de Vermont
(36, 37) o los estudios de la OMS sobre epidemiologia de la esquizofrenia
en paises industrializados y paises pobres o “en desarrollo” (38, 39).

Los estudios que pusieron en evidencia la relativa independencia evolutiva
de los sintomas y los déficit psicosociales, la llamada disincronia evolutiva
clinica y social, entre los que destacan las relevantes aportaciones del grupo
de Strauss (40, 41).

Las multiples aportaciones en pro de una clinica integradora, con funda-
mento cientifico, en la atencidn a la psicosis a las que nos hemos referido
anteriormente. En los paises nérdicos también se avanzé en la construccién
de modelos integradores, pero con una perspectiva distinta, aunando ele-
mentos de cardcter psicodindmico y sistémico y dando acceso a importantes
prestaciones sociales (13, 42).

Las aportaciones derivadas de las experiencias de atencién temprana a la
psicosis, que sugerian la necesidad de reconceptualizar la cronicidad y la
fenomenologia y la temporalidad de los déficits en competencia psicosocial
asociados a la psicosis. Estos trabajos contribuyeron a poner en evidencia
que las raices de la cronicidad se encuentran en avatares biogréficos y rela-
cionales, presentes a menudo mucho antes de la eclosién de la psicosis (41,
42).

La incorporacién de nuevos formatos integradores para la rehabilitacion
(43-45) en los que iba teniendo un peso cada vez mayor la implicacién de
los usuarios, consumdndose un giro hacia lo que se iba dando a conocer
como la perspectiva de la recuperacion: modeles centrados en el (auto)mane-
jo de la enfermedad (///nesss Manegement and Recovery, IMR) (46) o terapias
narrativas como la Narrative Enhnacement and Cognitive Therapy, NECT)
(47), ambas con eficacia demostrada.

NUESTRA EXPERIENCIA EN EspaNa

En Espafa se ha dado una amalgama de experiencias que reflejan la viva vy,

en ocasiones turbulenta, evolucién social, cultural y politica del pais desde el tar-

dofranquismo a la democracia. Respecto el tema que ahora nos ocupa, me parece
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relevante sefialar que en la magnifica y exhaustiva ponencia de la AEN sobre “ La
transformacién de la Asistencia Psiquidtrica” de 1980 (6), solo uno de los 50 capitu-
los de que consta el libro se dedica especificamente a la rehabilitacién (“Residencias
y centros de rehabilitacién”). Redactado por un terapeuta ocupacional y un jefe de
servicio del Hospital Psiquidtrico de Bétera (Valencia), presenta una perspectiva cri-
tica sobre la RPS tal y como se entendia en esos momentos, haciendo algunas consi-
deraciones que dan cuenta del cardcter controvertido de la misma: “La rebabilitacion
consecuente con la realidad unitaria y social del hombre solo debe plantearse como
una actividad indisoluble del tratamiento y la prevencion psiquidtrica” (48); y mds
adelante: “Una psiquiatria cientifica, integrada e integral, se opone al concepto y
realidad de los centros de rehabilitacién, dado que éstos actdan en el tltimo eslabon
de la cadena epidemiolégica, desconectando y desvirtuando el proceso causal que
origina la inhabilitacién” (49). En las distintas experiencias recogidas en el libro se
habla, eso si, de sectorizacion, de dispositivos intermedios, de trabajo comunitario,
de trabajo anti-institucional, de comunidades terapéuticas, de nuevos dispositivos,
etc., pero apenas hay menciones especificas a la rehabilitacién. Y tampoco en el
posterior libro de ponencias de la AEN sobre “La cronicidad en psiquiatria” (7) se
aborda la cuestién.

Serd ya después del arranque de la “Reforma oficial”, tras la publicacién del
Informe de la Comisién Ministerial para la Reforma Psiquidtrica de 1985 y la apro-
bacién de la Ley General de Sanidad en 1986, cuando comience el despliegue de
nuevos servicios comunitarios en las distintas comunidades auténomas. De forma
heterogénea, y con buenas dosis de improvisacién, fueron surgiendo asi nuevos dis-
positivos de RPS con una integracion desigual en la red general de Salud Mental.

A partir de 1990 se produjo en Espafia un volumen creciente de publicacio-
nes sobre RPS (50-55), ademds de cursos, seminarios y muy diversas experiencias
de programas, dispositivos, equipos y servicios de RPS. Igualmente, en aquellos
afos nacieron la Federacién Espanola de Asociaciones de Rehabilitacién Psicosocial
(FEARP) y la Seccién de Rehabilitacién de la AEN.

Asi pues, la rehabilitacién ha hecho acto de presencia con una fuerza creciente
¥, ¢c6mo no?, no exenta de controversias importantes. Sefialamos algunas de las mds
relevantes:

* En términos generales, en los tltimos afios los equipos y programas de RPS
han ido virando desde lugares mds periféricos de la red hasta posiciones mds
centrales.

* La organizacién de los servicios es muy variable, como también lo es el
tipo de dispositivos y las formas de contemplar la continuidad de cuidados,
acusando en general un déficit importante de programas de intervencién
comunitaria, pero también con experiencias que demuestran que con me-
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jores recursos y una buena organizacién —trabajo en equipo, en red, y con-
tinuidad de cuidados— se pueden conseguir buenos resultados (56-59).

En muchas ocasiones se pone en evidencia una ubicacién problemdtica de
la RPS en el conjunto de las redes de atencién a la salud mental, de modo
que se advierte una tendencia hacia la configuracién de redes distintas de
atencién (de nuevo, con grandes diferencias segiin comunidades auténo-
mas) con riesgo de funcionamiento en paralelo o con dificultades para su
conexién en serie. Propician las diferencias las distintas dependencias ad-
ministrativas (implicacién desigual de lo social y lo sanitario) y la frecuente
concertacién de servicios con entidades externas (ONG, empresas sociales
o asociaciones de familiares), algo que tiene importantes consecuencias en
cuestiones tan prosaicas como sueldos o tipos de contratos de los profesio-
nales y en otras mds conceptuales y estratégicas como los modelos tedricos
de referencia, la formacién de los profesionales o la distinta implicacién de
unos y otros, su responsabilidad y sus competencias. Todo ello afecta a mu-
chas précticas de indudable importancia como la intervencién a domicilio,
la intervencién familiar o las actividades en la calle, en la comunidad y en
los contextos de vida diaria. A menudo, estas cuestiones se resuelven de for-
ma arbitraria, sin planificacién y sin trabajar adecuadamente los necesarios
acuerdos entre los equipos de RPS y salud mental general.

En lo que respecta a los programas/dispositivos o servicios de RPS, los déficit
mds notables son el hecho de que la rehabilitacién se proporciona de forma
tardia, en ocasiones con un sesgo de “intervencién terciaria’ muy especializada
y exclusivamente focalizada en la aplicacién de unas técnicas especificas dirigi-
das a modificar hdbitos y conductas, de modo que en ocasiones se convierten
en practicas de-subjetivizadas, a-biograficas y a-narrativas (afortunadamente
no siempre es asi, y son frecuentes las excepciones). Junto a esto, en muchos
lugares son los equipos de RPS quienes lideran las pricticas comunitarias; y
en ocasiones esto significa la renuncia de los equipos de salud mental general
a dichas intervenciones, de modo que se refuerza la tendencia antes sefialada
de los “clinicos “ a replegarse en el despacho y en précticas reduccionistas de
acuerdo con el modelo farmacoterapéutico dominante, quedando las inter-
venciones en domicilio y en los contextos comunitarios a merced de la inicia-

tiva de los equipos de RPS .

Las consideraciones anteriores pueden aplicarse perfectamente a la formacién,
de manera que a menudo es muy distinta la que reciben los profesionales de la
salud mental (los clinicos) y los profesionales de la rehabilitacién (los psicoso-
ciales) y apenas hay espacios compartidos en la formacién continuada de unos
y otros. Aun asi, hay algunas novedades positivas, como el hecho de que los
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nuevos programas de residencia MIR, PIR y EIR contemplen las rotaciones
en programas de RPS o la excelente aportacion que estd significando el Mdster
en Rehabilitacién Psicosocial puesto en marcha por la Escuela de Salud Men-
tal de la AEN junto con FEARP y la Confederacién Salud Mental Espana.

* Dor otra parte, junto a la extensién de programas y técnicas de intervencion
de eficacia acreditada, no han dejado de desarrollarse nuevas experiencias
que responden a necesidades percibidas de crecimiento personal y de nuevos
acercamientos al padecimiento mds creativos, subjetivos y susceptibles de ser
compartidos en grupo, como actividades expresivo-creativas y culturales que
se llevan a cabo en contextos no clinicos: teatro, danza, musica, conocimiento
de museos, trabajo en huertos, actividades en la naturaleza, tareas artisticas y
artesanales, etc. Se trata de modalidades de intervencién mds alld de la “evi-
dencia” que abren contextos (en la naturaleza o en museos) o actualizan la
vigencia de terapias expresivas (arteterapia, danza, musicoterapia, etc.) cuyo
potencial de ayuda a la recuperacion estd cada vez menos en duda, aunque sea
dificil validar su eficacia mediante la metodologia cientifica tradicional. Entre
NOsOtros contamos ya con experiencia importante en este campo. La multipli-
cidad de actividades de este tipo bien merece una evaluacién —que habrd de ser
principalmente de tipo cualitativo— para difundir las mejores y crear nuevos
bancos de datos de “buenas préicticas” y una nueva cultura pro-recuperacion.

* Y en lo que se refiere a los escenarios de las politicas, merece la pena sefialar
que a finales de 2006 se aprobé por el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud un documento de “Estrategia en Salud Mental”(60) que
marcaba nuevos e importantes objetivos, también en lo referente a la RPS,
impulsaba la armonizacién y el acercamiento entre los modelos que iban per-
filindose en cada comunidad auténoma y proponia compromisos para garan-
tizar la continuidad de cuidados, la integracién de los servicios, el incremento
en el acceso a los mismos o la evitacién de la ley de cuidados inversos (que
aleja de los servicios a quienes mds los necesitan) de acuerdo con los valores
de la salud mental comunitaria y la recuperacién. A la espera de ser reavivado,
este proyecto parece haber entrado en estos tltimos afos en una situacién de
estancamiento. No hay voluntad politica, se dice, aunque también habrd que
preguntarse por el interés de los ciudadanos, usuarios, familiares, profesiona-
les etc. Un tema abierto de cara al futuro.

EL MOMENTO DE LA RECUPERACION

El movimiento de recuperacion estd siendo reconocido y adquiriendo pu-
janza cada vez con mds claridad entre nosotros. En este nuevo movimiento social,
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tanto su gestacién como su posterior desarrollo no vinieron de la mano de los pro-
fesionales o de la ciudadania general, como ocurrié en los tiempos de la desinstitu-
cionalizacidn, sino de los movimientos de usuarios, que vieron reflejadas muchas de
sus aspiraciones en un texto “fundacional” de Judith Chamberlain (61) y al que si-
guieron otras muchas publicaciones reforzando sus propuestas de empoderamiento,
protagonismo y autoria de los interesados en primera persona en la recuperacién de
la propia vida. Como no podria ser de otra forma, se trata de un movimiento con-
trovertido que se despliega en dos grandes escenarios no siempre concordantes: los
movimientos de usuarios (62) en los que nacié y un creciente nimero de servicios
dominados hasta ahora por la légica de los profesionales (63-69).

En lo que sigue, ofrecemos una sintesis de los aspectos nucleares de lo que
estd representando ya esta perspectiva en nuestros servicios asistenciales y lo que
atisbamos que puede llegar a representar, con dos puntos de referencia principales:
la participacién de los usuarios y los aspectos legislativos y normativos relacionados
con la atencién a los pacientes susceptibles de RPS.

La participacion

Este ha sido un punto débil de nuestras reformas, muy proclamado y muy poco
practicado, tanto en el campo de la salud mental como en el conjunto de los servicios
de salud. Es, sin embargo, el ¢je de cualquier modalidad de empoderamiento, también
insistentemente reclamado y proclamado por las instituciones (OMS, Consejo de Eu-
ropa, asociaciones de usuarios y de profesionales, etc.). Desde la AEN, en confluencia
con Salud Mental Espana, se ha hecho una aportacién muy importante al trabajar
conjuntamente y dar a luz la Guia PARTISAM (70), por lo que no me detendré en ello
mds que para animar a que se lea, estudie y debata este texto para llevarlo a la préctica.

En la experiencia internacional, la participacién ha dejado de ser una cuestiéon
anecdética para dar paso a modalidades de responsabilizacién progresiva de los usua-
rios al implicarse en la gestion y la provisién de servicios, tomando como referencia
principal su propia experiencia en lidiar con sus problemas de salud mental. Asi, por
ejemplo, en una publicaciéon de 2012 se informa que en Estados Unidos habia mds de
10.000 usuarios contratados para prestar apoyo a companeros en situacion de necesi-
dad (71). Cada vez mids, en diversos paises se estd estableciendo como requisito para
concertar servicios de RPS que un cierto porcentaje de usuarios con experiencia (“usua-
rios expertos”) formen parte de la plantilla con unas condiciones laborales y salariales
propias de un profesional. Una de las experiencias mds recientes y potentes al respecto
es la que estd teniendo lugar en Israel, donde, tras la dltima legislacién nacional sobre
el tema del afio 2000, se reconoce que la participacién e integracion personas con dis-
capacidad psiquidtrica como trabajadores en el sistema de salud mental es una de las
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principales formas de promover la recuperacién; el propio Ministerio desarrolla cursos
de capacitacion para personas que, de acuerdo con su propia experiencia, estan intere-
sadas en trabajar en servicios de rehabilitacion; el drea de rehabilitacidon del Ministerio
de Salud, dirigido por una persona con experiencia de trastorno mental, también ha
reglamentado la obligacién de emplear un 10% de trabajadores con experiencia propia
en los servicios de vivienda protegida, y prevé emplear a estos “consumidores provee-
dores” en los hospitales psiquidtricos como “pares especializados” con el objetivo de
intervenir durante el ingreso y facilitar el proceso de alta de la unidades psiquidtricas
(72). En una reciente publicacién del colegio de psicologos ingleses, inmediatamente
traducida al castellano y con un amplio impacto entre nosotros (73), se recomienda
que los usuarios contratados en los servicios como trabajadores llegue hasta el 50% de
las plantillas.

Entre nosotros también se han ido produciendo aportaciones importantes en
esta linea. Una de las més significativas fue la participacién en el proyecto europeo
EMILIA (74), en el que se planted la preparacién de usuarios para ejercer funciones
docentes de modo que pudieran ser contratados y remunerados como tales. Muy re-
cientemente, hemos tenido noticia de la contratacion de usuarios, cualificados por su
propia experiencia de pacientes que estdn en recuperacion, para trabajar en centros de
rehabilitacion de Talavera de la Reina (75). Son experiencias atin muy excepcionales,
pero que sin duda marcan una tendencia para el futuro.

Estas précticas rehabilitadoras no pueden crecer independientemente de los
valores, normas y habitos asistenciales en los contextos de salud mental general (los
equipos y servicios que no se dedican a programas especificamente rehabilitadores). La
rehabilitacion es mds una perspectiva de trabajo en salud mental que una coleccién de
técnicas a aplicar a los pacientes cronificados. En este sentido, es interesante que en el
seno de unidades de hospitalizacién se planteen incorporar modelos de relacién mis
horizontales, colaborativos y democréticos que han demostrado ser mds eficaces, como
la toma compartida de decisiones (76).

Otro drea en interseccion es la llamada insercién laboral o las alternativas de tra-
bajo para estos pacientes en recuperacién (77), dmbito en el que asistimos a un cambio
importante en la tendencia, pasando de la “rehabilitacién vocacional” al empleo con
apoyo, y sin que esto nos haga perder de vista la experiencia, especialmente la italiana,
de las cooperativas.

Finalmente, otra innovacién ain embrionaria es la incorporacién de quienes
tienen experiencia en su propia recuperacion a érganos decisorios importantes (como
los comités de ética de las diversas instituciones) cuyas decisiones les conciernen (va-
lidacién de la investigacién, temas de consentimiento informado, decisiones antici-
padas, control de las précticas coercitivas, proyectos de abolicién de las contenciones
mecdnicas, etc.).
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La legislacion

Asimismo, es imprescindible la revisién de las legislaciones que afectan al re-

conocimiento y el ¢jercicio real de los derechos de las personas afectas por TMG y

de los usuarios de los SSM en general. Entre la nueva legislacion internacional tiene

especial relevancia la Convencién sobre Derechos de las Personas con Discapacidad

de las Naciones Unidas (2006), que fue suscrita por Espafia y obliga a adecuar mu-

chos contenidos de nuestra legislacion civil sin que hasta el momento esto se haya
producido de forma suficiente (78-80). Sin entrar ahora en el detalle de todas estas
cuestiones, sefialamos algunos de los aspectos mds relevantes:
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La desaparicién del concepto y del término de “incapacitado”, que debe ser
sustituido por el de “persona necesitada de apoyos”.

Junto a ello, la desaparicién de la representacion por sustitucién: nadie sus-
tituird por completo a la persona afectada por TMG, sino que actuard pres-
tando apoyo para decidir en aquellas cuestionesen las que, por efecto de
merma en su competencia, no pueda decidir adecuadamente.

La revision de las pricticas coercitivas o limitantes de derechos que no sean
estrictamente imprescindibles para prestar atencidn y garantizar la seguri-
dad de la persona en momentos de crisis, como es el acceso a comunica-
cién durante los ingresos, la participacién en los procesos terapéuticos, y
por supuesto, una estricta supervision, con la pretensién de abolicién, de
las contenciones mecdnicas, aislamiento u otras pricticas, en cuya linea estd
inscrita la AEN a través del reciente “Manifiesto de Cartagena” compartido
con otras asociaciones de usuarios y familiares.

La difusién de cuanta informacion sea precisa para facilitar la presentacion
de documentos sobre “voluntades anticipadas”, sobre los que vamos con-
tando con experiencias internacionales que los avalan (72, 82) y de los que
vamos teniendo alguna experiencia en Espafa, aunque atin muy escasa en el
4rea de la salud mental (81).

Indudablemente, existen otros muchos aspectos a revisar desde el punto de
vista legislativo para responder a la falta de acceso a derecho de vivienda,
desarrollo y adecuacién de la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y
Apoyo a la Dependencia, revision de la legislacién y normativa en lo penal y
penitenciario para evitar situaciones de injusticia en ese terreno, flexibilidad
de pensiones para compatibilizar con algtn trabajo, mejor aprovechamiento
de las oportunidades de tutela no judicial que ofrece nuestra legislacién civil
(76) como es el caso de la guarda de hecho, revisién de las muy diversas cir-
cunstancias en que se produce discriminacién “de hecho” hacia las personas
con problemas de salud mental en distintas poblaciones: adultos, poblacién
infantil, ancianos, migrantes, presos, refugiados y demds personas en situa-
ci6én o riesgo de marginacién o exclusién.
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