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RESUMEN

El articulo aborda las experiencias de participacion y asociacionismo de las personas con problemas de
salud mental desde el afio 2005.La vulnerabilidad de los derechos humanos y de la dignidad de las per-
sonas con Diversidad funcional por problemas de salud mental, ha sido una constante a lo largo de la his-
toria. La situacion en el siglo XXI ha cambiado sensiblemente. El movimiento asociativo de personas
afectadas por enfermedad mental ya es un hecho en nuestro pais.

Palabras clave: estigma, diversidad funcional, discriminacion, capacidad de obrar, igualdad real, parti-
cipacion, movimiento asociativo.

Right and participation of the people with mental ill

ABSTRACT

This article shows the experiences of participation and the associative movement of the persons with
problems of mental ill since the year 2005. The vulnerability of the human rights and of the dignity of the
persons with functional diversity for problems of mental ill has been a constant along the history. The
situation in the 21 century has changed sensitively. The persons’ associative movement affected by mental
illness already is a fact in our country.

Key word: stigma, functional diversity, discrimination, capacity to act, real equality, participation, as-
sociative movement.

SUMARIO: 1. Algunos preliminares. 2. El estigma asociado a la enfermedad mental. 3. ;Cua-
les son las causas del problema de la escasa participacion? 4. De los derechos a la participacion.
5. El movimiento de usuarios y usuarias de personas con problemas de salud mental diferentes al de
los profesionales y familias. 6. Conclusion. 7. Bibliografia.

1. ALGUNOS PRELIMINARES

Antes de comenzar a escribir este articulo quiero hacer complices a los lec-
tores de mis miedos y preocupaciones al escribirlo. Cuando me invitaron a ha-
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cerlo me senti muy bien. La Universidad que me rechazaba por diferente me re-
clamaba para participar. Sin embargo la decision de escribir no ha sido facil. Ten-
g0 una cierta preocupacion que tiene que ver con el llamado estigma. Ese recha-
zo indiscriminado que sufrimos las personas diferentes En mi caso por sufrir
problemas de salud mental. Lean y entenderan mis temores. No obstante la deci-
sion de continuar reclamando la participacion y la representacion del colectivo
en primera persona es lo que finalmente inclino la balanza para hacer realidad
este proyecto. Antes les voy a contar unas experiencias personales vividas a lo
largo de cinco afios, son historias relacionadas con un psiquiatrico.

Estas experiencias estan contadas desde la posicion de usuario de los servi-
cios de salud mental. La forma de contar lo vivido es diferente a lo que pueden
contar familiares y profesionales de la salud mental. Han influido mucho en mi
vida. He estado ingresado en varias ocasiones en la Unidad de agudos del Hos-
pital Psiquiatrico de Cantoblanco, el nombre actual de este Hospital es el de Ro-
driguez Lafora. En muchas ocasiones he tenido que visitar las urgencias del Hos-
pital La Paz.

Un recinto con un prado y con tres o cuatro ovejas que incitaban a la reflexion
y al suicidio, con el rebafio y su pastor. Habia una granja y una huerta ecologica,
prostitutas que se levantaban de los banco adormiladas para ofrecer su cuerpo y
mendigos pedigiiefios. Un recinto donde el tabaco y la soledad son un tesoro. Lu-
gar de descanso para poetas y letrados. Aqui conoci a mi primer compaifiero de ha-
bitacion de Psiquiatrico, por el afio 1997, tenia unos treinta afos, tres afios menos
que yo, era chapero vivia en uno de esos barrios llamados U.V.A., tenia problemas
con la heroina y su padre le habia arrojado por el balcén en un dia de desazon. Pa-
seaba mucho por el prado siempre acompainado por otra persona que habia ingre-
sado al mismo tiempo que ¢él, era también de la UVA, segin me contd. Su compa-
fiero paseante casi no hablaba. Una noche en la habitacion estdbamos hablando los
tres, mi compaifiero se puso a llorar y a castafiear los dientes, se quito el pijama,
sus piernas y sus brazos estaban cortados por innumerables partes, eran todo ci-
catrices producidas por los innumerables cortes que se habia realizado a lo largo
de su vida intentando dejar la penosa vida y la U.V.A, pero siempre le habian sal-
vado y alli estaba llorando aterrado junto a su amigo y junto a mi. A los pocos di-
as me dieron el alta y regrese al hospital a verle. Estaba mejor y le iban a dar el al-
ta, estaba contento, otra vez volvia con su familia y amigos.

Pedro vivia en un barrio céntrico y sefiorial de Madrid, era pelirrojo y pintor.
Quedabamos para pasear por Madrid y ver los edificios. Las primeras veces no
se atrevia a entrar, juntos fuimos descubriendo jardines e iglesias. Se quedaba en-
simismado mirando las pinturas, y con voz ralentizada, hablaba como a camara
lenta, contaba sus sensaciones. Se quito la vida en una planta de hospital con sue-
los de madera raida y hundida.

El ajedrez. El ajedrez era uno de mis entretenimientos preferidos de descan-
so en el psiquiatrico, asi conoci a Fabian de unos treinta afios. Me conté que un
dia segun se estaba duchando entraron en su casa varias personas y la policia. Le
trajeron al hospital. El no queria ingresar pero alli le dejaron, no tenia ropa ni za-
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patillas, solo el pijama del hospital (un pantaléon agujereado y una chaqueta des-
cabalada y muy usada). No sé que fue de él, el primer dia que su familia le trajo
ropa se escapé del «encierro».

Con dieciocho afios y encerrado en un habitacion de psiquiatrico, s6lo podia
salir para comer o cenar. Una noche cuando todo estaba en calma su habitacion
estaba abierta, sali6 al pasillo brincando y gritando. Lo recorri6 varias veces has-
ta que un grupo numeroso de celadores le volvieron a encerrar. A la tarde si-
guiente, yo estaba leyendo el periodico, se me acercd y me dijo que no sabia le-
er, y que no sabia su nombre. Una mujer empezo a gritar y a llamarnos locos, el
joven se tapo los oidos, empez6 a gritar y a llorar y nos fuimos hacia su habita-
ciéon. Por el pasillo una enfermera nos acompafié y le encerrd de nuevo. Por el
ventanuco nos despedimos. Al cabo de los dias ya leia y paseaba.

Pirémano y gastador, propenso a beber y a jugar al ajedrez pasamos una No-
chevieja tomando sidra, brindamos a las diez y media de la noche y todo quedo
en silencio. Una noche estuve con él en una barra americana, luego fuimos a ca-
sa de su madre, le dio dinero y continuamos de jarana hasta altas horas de la ma-
drugada, hasta que mi amigo se puso a parar coches en la Plaza de Santo Do-
mingo, no sé como le convenci para coger un taxi y llevarle a casa, ese dia perdi
la cartera con toda la documentacion. El nuevo afio despuntaba en el hospital pe-
ro para nosotros el tiempo se habia parado, la ilusion y los motivos de vivir esta-
ban encerrados en una planta de agudos. No me olvidaré del compafiero que no
podia parar de dar vueltas, solo fumaba y no podia parar, le pregunté ;por qué te
mueves? No lo sé, me contestd. Pasé varios dias sin parar de llorar. Al despuntar
el dia nos despertaba un celador gritando. En las duchas se usaban sabanas para
secarse, y no habia ninguna intimidad. El afio nuevo nos felicitaba a gritos, era
una severa monja que nos arengé por la multitud de colillas que se habian tirado
al suelo el afio anterior. Un dia nos cansamos de tanta indignidad y humillacion
y no sé€ que paso pero los compafieros empezamos a manifestar nuestro malestar
en el psiquiatrico. En este desayuno, la monja se calld y ese dia nos sirvid a ca-
da uno el aguachirle del café.

Julian dejo sus botas encima de mi cama, la habitacion estaba cerrada. Todas
las mafanas habia que ir a pasear en pijama por el pasillo o, si tenias ropa, ir al
jardin con las ovejas. Hasta la hora de comer no podiamos entra en nuestros com-
partidos aposentos (hasta de ocho camas), corriendo con su silla de ruedas reia,
se reia de mi. Miré por el ventanuco, (la mirilla de observacion por la que todas
las noches me iluminaban la cara, yo saludaba tranquilamente a los cuidadores
nocturnos). Vi sus botas y me eche a reir. Me dieron de alta hasta cinco veces
creo, no sé, perdi la cuenta. Dentro recordabas el pasado y contemplabas el pre-
sente, como ante la gran pantalla de la pelicula de la vida. Fuera no habia futu-
ro, solo la vuelta al trabajo y a la rutina. Un dia angustiado volvi al psiquiatrico;
esta vez me recetaron haloperidol.

Y sucediod lo peor. Muri6 un gran amigo, su cuerpo se estrell6 contra el as-
falto después de caer de un quinto piso, durante diez dias su madre, hermanos y
amigos mantuvimos la ilusion pero fallecio. Y los amigos de mi amigo me dije-
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ron que me uniese a su grupo. Aqui comienza mi relacion con las Asociaciones
de salud mental, empiezo a participar activamente en el Club social de la Aso-
ciacion Alonso Quijano de Madrid. He compartido una parte importante de mi
tiempo de ocio con otros Quijanos. También he conocido el Foro de vida inde-
pendiente.

Nada me ha marcado tanto como la visita el Centro Psiquiatrico de Ciempozue-
los. Decidi que mis amigos no pueden vivir en centros como ese, aunque sea limpio
y luminoso, y los cuidados y el tratamiento de la enfermedad mental sean de lujo
segun otros. Para mi es estar privado de Libertad y de Derechos de Ciudadania, es
prescindir del sujeto, enfermo mental, en algunos casos para toda la vida.

En el afio 2006, empecé a cambiar y a salir de un estado de apatia y sufri-
miento que ha configurado mi identidad. Mis problemas de salud mental me han
acompafiado a lo largo de toda mi vida, mis trastornos y la medicacion han he-
cho que tenga mas de 50 kg de sobrepeso. Ahora me presento como una persona
con diversidad mental, y como ciudadano que lucha activamente por la defensa
de los derechos civiles y contra los prejuicios del estigma de la enfermedad men-
tal. Siempre he trabajado aunque he tenido periodos de incapacidad temporal, he
realizado estudios de ciencias fisicas, tres cursos, sin acabar la licenciatura. Ac-
tualmente sigo tratamiento ambulatorio con atencidn de Psiquiatria, tratamiento
farmacolégico y psicoldgico continuado desde hace una docena de afios. Estoy
acabando la diplomatura de Trabajo Social, incluso me gustaria acabar este cur-
$02009/2010 y continuar haciendo el grado o algtin curso de especializacion. Es-
toy matriculado en la Escuela de Trabajo Social de la UNED, en el Centro Aso-
ciado de Madrid. Mi vida ha cambiado.

En la decision de elegir el centro de estudios tuvo mucho que ver el estigma.
Un dia me acerque a la Universidad Complutense buscando informacidn, orienta-
cion y el apoyo que pudiera necesitar para acceder a la formacion de Trabajador
Social. En un primer contacto las recomendaciones que me hizo mi interlocutor
fueron que no hiciese los estudios de Trabajo Social, pues él entendia que podria
sufrir una crisis que pudieran repercutir en mi vida y en el centro académico, y ade-
mas al acabar podria tener problemas para ejercer la profesion. Ahora sé que esto
es una discriminacion debida al «estigmay. Una persona que acaba de saber que
tengo una diversidad mental me recomienda no entrar en la escuela de Trabajo So-
cial de la Universidad Complutense. Esto supuso una barrera para que pudiera ejer-
cer el derecho a la formacion que todos tenemos y que deberia esta especialmente
protegido. Estaba convencido de que una institucion como la Universidad Com-
plutense tenia que poner todos los medios para superar estas barreras, asi que no
contento con la recomendacion me acerqué a la oficina de Integracion de las per-
sonas con discapacidad y aqui si encontré el apoyo y la informacién que buscaba.
Aun asi decidi entrar en la escuela de 1a Universidad de Educacién a Distancia. Tra-
bajo por las mafianas y enfrentarme a una clase diaria me podria resultar dificul-
toso, con poco tiempo para dedicar al estudio y sin muchos apoyos reales. Sin em-
bargo mi deseo de vida, de reivindicacion y de lucha son tantos y tan intensos que
puedo hacer y deshacer de mi experiencia sin miedos.
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Propongo que el lector me acompaiie en este recorrido que planteo por la di-
versidad. Son las ideas que me acompaifian en la defensa activa que hago del co-
lectivo, mi colectivo. Porque no les he dicho, pero ahora soy invitado a numero-
sos foros donde los protagonistas son los propios afectados por los problemas de
salud mental. Desgraciadamente el miedo al prejuicio y al estigma hace que sea-
mos pocos los que nos atrevemos atn a alzar nuestras voces en primera persona.

2. EL ESTIGMA ASOCIADO A LA ENFERMEDAD MENTAL

Somos una poblacion invisible y poco participativa, asumimos el rol que acom-
pafia a la etiqueta de «enfermo mental». A ninguno nos gusta decir que hemos te-
nido, tenemos y podremos tener sintomas delirantes, alucinaciones, angustia, que
no tenemos fuerzas y que somos incapaces de hacer las actividades de la vida dia-
ria. Que no tenemos medida con el sexo, ni con las drogas, con la comida o el al-
cohol, y que nuestra forma de vida es cuestionada por nuestros allegados, ami-
gos y familiares.

A ninguno nos gusta decir que conocemos de cerca lo que es un psiquiatrico,
las ideas, planes e intentos reiterados de suicidio. Conocemos los efectos secun-
darios de los farmacos y la historia atroz de exclusion, reclusion y exterminio que
han sufrido y sufren los enfermos mentales privados de libertad y del derecho a
elegir como y donde vivir. Queremos que el diagnodstico y lo vivido sea un sue-
fo. No queremos apoyos, ni certificados de discapacidad; no somos personas con
discapacidad. Queremos recuperarnos y pasar pagina. Nos contentamos con una
minima pensidén o con unos euros para pasar el dia. No sabemos cuando nos des-
poseyeron de nuestra dignidad, pero si sabemos desde cuando la soledad nos acom-
pafia, desde cuando no disfrutamos de nuestra sexualidad.

Somos personas muy mayores (aunque tengamos 40 afios) y solo necesitamos
cuidados paliativos, basta con una medicacion. Que nos preparen y elijan lo que
tenemos que comer y que nos dejen tranquilos y de vez en cuando nos den un po-
co de simpatia.

Cuando se ha tenido una o varias experiencias de estar fuera de la realidad por
poco o mucho tiempo, una vez que has sentido que todos conspiran contra ti, cuan-
do has sentido el panico de perder el control, e incluso lo has perdido, cuando los
demas te dicen que eres conflictivo e impredecible, cuando repites conductas que te
dafian y no puedes parar, cuando te mueves por impulsos y sin reflexionar, cuando
eres un débil mental, cuando cuesta levantarse por la mafianas, cuando no duermes
y las noches son eternas, cuando duermes mucho, cuando no puedes hacer nada,
cuando estas paralizado, cuando la memoria falla, cuando no quieres ni puedes ha-
blar, cuando no quieres que te vean, cundo te dejas demasiado, cuando acudes a la
ciencia medica y a la psicologia por afios para seguir viviendo o mejor seguir so-
breviviendo, cuando tu peor enemigo eres tu mismo y los tuyos. Cuando te dejan y
te dejas por imposible, cuando haces lo que te da gana y los demas no cuentan, cuan-
do gritas y cuando callas. Entonces eres un loco, una persona con enfermedad men-
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tal, un usuario, un superviviente, un discapacitado psicosocial, una persona con di-
versidad funcional mental, una persona con trastorno mental severo (jse dan cuen-
ta cuantas maneras de nombrarnos!). Loco y hombre los dos en el mismo ser, en la
misma persona. Si, eres persona con derechos y capacidad juridica pero cuidado no
tropieces y caigas del otro lado, cuando ya tu palabra no cuenta, cuando no eres res-
petado, cuando tu opinién no es valida, cuando da igual que trabajes o no, que vi-
vas junto a los que quieres, o encerrado, cuando todo da igual y te privas y te privan
de la relacion social, y de la cultura; entonces los derechos son palabras vacias.

Estas excluido, eres dependiente, discapacitado y diagnosticado y cuidate mu-
cho porque la demencia existe y los procesos de incapacitacion también, no des
problemas y conférmate con levantarte y asearte cada dia y seguir durmiendo.
Tomate la medicacion que favorece la convivencia y no des problemas. Habra le-
yes que haran que te mediques aunque no quieras, y medicamentos de larga du-
racion, un pinchazo cada quince dias, lugares idilicos de los que no podras salir.
Nadie hay fuera para esperarte; lugares donde el amor sera a escondidas, donde
no tendras privacidad, habra mucho sol y limpieza para hartarte pero de la vida,
de tu vida te olvidas, como hombre y como loco, seras un ser anéonimo. Sin em-
bargo a veces uno tiene la sensacion que algunos sectores del movimiento de fa-
miliares necesitara de la enfermedad para continuar adelante.

Nosotros los usuarios (elijan ustedes el alias) no tenemos espacios de en-
cuentro, de reunion ni fisicos ni virtuales. Las asociaciones estan demasiado dis-
persas y centradas en la peticion de la subvencion para ofrecer servicios para unos
pocos socios, basados en el esfuerzo de voluntarios y profesionales mal pagados
y que deberian ser asumidos por los sistemas de sanidad y servicios sociales de
las administraciones. Algunos dicen que tenemos que ser sometidos a tratamien-
to forzoso o estar recluidos. Aunque nos falle el higado, tengamos trastornos me-
tabolicos, sexuales y nos falle la memoria o no podamos estar quietos. La mayo-
ria de nosotros no trabajamos, y no estamos formados profesionalmente. No
participamos con ningun grupo social, y no consumimos, no tenemos ningun in-
greso por discapacidad ni por dependencia. Se nos ofrecen trabajos en el seg-
mento laboral peor pagado y menos cualificado, trabajos donde tenemos que com-
petir con otras personas también en situacién de vulnerabilidad. Las nuevas
tecnologias de la comunicacion no las manejamos a algunos ni nos interesan, ade-
mas son caras para nuestras precarias economias. Ser loca es peor que ser loco
(y ustedes perdonen), aunque en los espacios privados estén mejor consideradas
las mujeres. Pero al menos nos son vistas tan agresivas y peligrosas como los
hombres aunque también es verdad que no tendran derecho a tanta libertad como
los hombres. Y cuidaran de sus mayores aunque tengan que ser cuidadas!.

! Entre las consecuencias que produce la enfermedad mental a nivel de la persona, estan las que su-
ponen restriccion en la comunicacion, de aprender y desarrollar tareas, desplazarse fuera del hogar y de
relacion con otras personas. Estas restricciones en la participacion social y las barreras que impiden el
acceso a una vivienda digna, educacion y empleo estable; asi como una pérdida constante de redes y apo-
yos sociales y afectivos. Aleja a la persona del verdadero ejercicio de sus derechos como ciudadano. Le
convierten en un ciudadano en riesgo de exclusion social (Flores, Ruiz, 2005).
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Las personas con diversidad funcional mental estamos estigmatizadas? por el
conjunto social en parte por los prejuicios arraigados en la cultura popular. Las
personas enfermas son consideradas impredecibles, o peligrosas, y sufren pro-
cesos de exclusion y etiquetacion dificiles de evitar. A ello contribuye el trata-
miento que reciben en los medios de comunicacion, donde se suele amplificar la
eventual implicacion de enfermos en actos violentos o socialmente llamativos.

3. (CUALES SON LAS CAUSAS DEL PROBLEMA DE LA ESCASA
PARTICIPACION?

Nuestro pais se encuentra entre los paises europeos que relativamente dedica me-
nos esfuerzo econdmico a los problemas de salud mental y al gasto en proteccion
social en general. No estan suficientemente desarrollados los servicios comunita-
rios de apoyo para poder encontrar y permanecer en un trabajo, acceder a la forma-
cion, y tener un lugar de residencia con los servicios adecuados para atender al cui-
dado de la salud fisica y mental. Una parte de personas con enfermedad mental segtiin
atestiguan diferentes publicaciones no reciben tratamiento adecuado. La asistencia
al colectivo se limita en muchos casos a la aplicacion de tratamientos farmacologi-
cos y cuidados médicos. Los tratamientos psicoterapéuticos no llegan a todos.

La atencion a las personas con diversidad mental se ha dejado en manos de
sus familiares mas allegados sin haberles proporcionado los apoyos necesarios.
Hay, ademas, una escasa participacion en Asociaciones y Grupos de Ayuda Mu-
tua, debido a la creciente importancia del Tercer Sector en la aplicacion de ser-
vicios y la entrada del movimiento asociativo de familiares como prestadores de
servicios para el colectivo. Las asociaciones existentes son identificadas por los
ciudadanos como instituciones prestadoras de servicios mas que como estructu-
ras de participacion y de accion ciudadana. Hay una desigualdad manifiesta en-
tre las personas con enfermedad mental, las familias y los profesionales para par-
ticipar en todas las decisiones que afectan a la organizacion. Lo cierto es que el
miedo, el estigma, la falta de poder, las dificultades en la comunicacion y la fal-
ta de representacidon en primera persona no contribuyen a la creaciéon de un mo-
vimiento asociativo coordinado y coherente en la defensa de la ciudadania y en
el ejercicio de los derechos del colectivo en primera persona.

4. DE LOS DERECHOS A LA PARTICIPACION

El Estado Espaifiol ha ratificado la Convencion de Naciones Unidas de Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (CDPD)y en el protocolo facultativo, se-
gunel art. 1, estan incluidas las personas con diversidad funcional mental. El es-
tado espafiol se ha comprometido a asegurar y promover el pleno ejercicio de los

2 El estigma de la enfermedad mental, es quizas, una de las ultimas fronteras de los derechos civi-
les, inaceptable en una sociedad que se precia de ser justa y equitativa (Muifioz, 2005).
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derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con discapaci-
dad sin discriminacién alguna (art. 4, de la CDPD).

Las instituciones tienen que hacer todo lo necesario para que las personas con
problemas de salud mental puedan vivir en comunidad, proporcionado todos los
apoyos necesarios incluida la asistencia personal, respetando las decisiones y pre-
ferencias sobre las formas de vida de cada individuo (Art. 19 CDPD), logrando
asi la participacion efectiva de las personas con problemas de salud mental y evi-
tando las situaciones de exclusion y marginacion.

Con esta Convencion se pone de manifiesto que las personas con diversidad
funcional (Lobato, M., y Romaifiach, J., 2005) tienen los mismos derechos y obli-
gaciones que todos lo ciudadanos, y se visibiliza la discriminacion en el acceso
desigual a la consecucion efectiva de los mismos aunque el estado este obligado
a hacer todo lo posible para eliminar las barreras que impiden la participacion re-
al de las personas con diversidad mental. Hemos de reconocer que esto esta to-
davia muy lejos de ser una realidad.

La Convencidn reconoce que algunas personas con discapacidad necesitan asis-
tencia para ejercitar la capacidad de obrar; en esos casos los Estados tienen que ha-
cer lo que esté a su alcance para apoyar a estas personas e introducir salvaguardias
para evitar el abuso en el apoyo. Sin embargo vamos a ver que ocurre con nosotros.

4.1. SOBRE LA CAPACIDAD DE OBRARY VIDA EN COMUNIDAD

La capacidad de obrar® es la actitud para el ejercicio de derechos y deberes y
si puede limitarse cuando la persona no es capaz de gobernarse*. Con una sen-
tencia judicial se puede graduar la capacidad de obrar de la persona. Esto es in-
capacitar a la persona para lo que la sentencia judicial determine.

4.2. LA POSTURA DE ORGANIZACIONES DE USUARIOS
INTERNACIONALES Y NACIONALES.

El cambio de perspectiva afecta a las personas con diversidad mental de todo
el mundo. Aglutinadas en la Asociacion Mundial de Usuarios y supervivientes de
la psiquiatria (WNUSP) y apoyadas en Espaiia por entidades como el Foro de Vi-

3 Tener capacidad de obrar es la regla, puesto que el ordenamiento juridico la reconoce, en princi-
pio, a todas las personas mayores de edad y la incapacidad la excepcion, dado que esta no se produce
mientras no exista una sentencia judicial que asi lo declare» (C. Ferreiros, 2007)

4 Entendiendo el gobierno de la persona como «el gobierno de si mismo por si mismo significa la
adopcion de decisiones y la realizacion de actos concernientes a su propia esfera juridica tanto en el pla-
no estricto de la personalidad como en el plano econémico o patrimonial». Desde el punto de vista mé-
dico se dice que el autogobierno tiene tres dimensiones o intensidades, la patrimonial (autonomia e in-
dependencia en la actividad socioecondmica), la adaptativa e interpersonal (entendiendo por tal la
capacidad de afrontar los problemas de la vida diaria en la forma y manera que seria de esperar para su
edad y contexto sociocultural) y la personal (en el sentido de desplazarse eficazmente dentro de su en-
torno, mantener una existencia independiente en relacion con las necesidades fisicas mas inmediatas, in-
cluyendo alimentacion, higiene y auto cuidado (Gonzalez, 2004).
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da Independiente (FVI) proponen una estrategia para la diversidad mental que
descarta los tratamientos ambulatorios involuntarios.

El Articulo 12 de la Convencidn reconoce que «las personas con discapaci-
dad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos
los aspectos de la vida». En otras palabras, un individuo no puede perder su ca-
pacidad de actuar simplemente a causa de su discapacidad y la capacidad juridi-
ca no puede ser objeto de limitaciones, sino que el Estado debe proporcionar a
las personas con diversidad funcional el acceso al apoyo que puedan necesitar en
el ejercicio de su capacidad juridica.

Veamos ahora las propuestas desde la Red Mundial de Usuarios, Ex usuarios
y supervivientes de la Psiquiatria (WNUSP) en relacién a la capacidad de obrar
y la vida en comunidad. A la hora de buscar soluciones y propuestas alternativas,
la propia Convencidn proporciona herramientas en su articulo 19 sobre el Dere-
cho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad. Partiendo
de este articulo se propone que:

1. Todas las personas institucionalizadas deben poder vivir en su localidad
de residencia. A nadie se le tiene que mantener en una instituciéon en con-
tra su voluntad. La vivienda y los servicios de apoyo se tienen que pres-
tar en la comunidad.

2. Se debe asegurar el respeto a la autonomia personal y para ello se deben
eliminar los tratamientos forzosos farmacoldgicos en residencias y ser-
vicios ambulatorios.

3. Sedebe garantizar que los servicios comunitarios sean accesibles y abier-
tos a las personas con diversidad mental, y que respondan a sus necesi-
dades. Las instituciones publicas tienen la obligacion de poner al servi-
cio de la salud, y de las personas con enfermedad mental y de sus
familiares todos los medios humanos y econémicos para que se cumplan
los Derechos Humanos del colectivo cuanto antes.

4. Se debe ofrecer una amplia gama de servicios publicos y del cuidado in-
tegral de la salud de la persona elaborados con la consulta a los usuarios
y supervivientes de la psiquiatria y a sus organizaciones y se debe incluir
el apoyo entre iguales, residencias en situaciones puntuales de crisis y lu-
gares seguros de respiro familiar y de descanso del usuario de su familia.

5. Sedeben crear oficinas para la promocion de la autonomia personal y vi-
da independiente que incluyan a las personas con diversidad mental. En
Espafia se deberian modificar las leyes pertinentes para permitir el acce-
so a la asistencia personal a las personas con diversidad mental.

6. Trabajar sobre la figura del apoderado o una persona cercana y de apo-
yo, que tenga el consentimiento formal para decidir en casos de crisis o
situaciones donde a la persona se le supone que no tiene capacidad de de-
cision en términos biomédicos y que no puede por sus circunstancias mo-
mentaneas dar consentimiento informado, segun lo determina la ley de
Autonomia del paciente.
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La Convencion de derechos de las personas con Discapacidad es una herra-
mienta legal que debemos conocer, difundir y exigir su cumplimiento para asi,
recuperar y promocionar la Ciudadania Social del colectivo de personas con di-
versidad mental, en todas sus dimensiones. Tenemos entonces todas las herra-
mientas legales a nuestro alcance. Como colectivo debemos exigir su cumpli-
miento. Es un hecho que en toda comunidad se dan desigualdades sociales,
econdmicas, de participacion publica y politica entre los individuos. Una inter-
pretacion material del principio de igualdad conlleva que el Estado es respon-
sable de hacer realidad la igualdad. No basta con dictar normas no discrimina-
torias, sino que han de adoptar medidas para conseguir la igualdad efectiva de
todos lo ciudadanos. Nuestro sistema Juridico tiene que tener en cuenta a los in-
dividuos que se encuentran en situaciones de vulnerabilidad, excluidos y dis-
criminados para aplicarles un tratamiento legal mas favorable en los casos en
que sea preciso. «Se ha de proporcionar a todos los ciudadanos una amplia y efi-
caz estructura de igualdad de oportunidades para asegurar un minimo vital in-
dispensable para el respeto de la dignidad de la persona (CE, art. 9.2, 10) y pa-
ra el ejercicio de los derechos fundamentales» (Carmona, 1994). Sin embargo
la discriminacion es un hecho evidente, como resalta el informe sobre la pano-
ramica de la discapacidad en Espafa. De la Encuesta de Discapacidad, Autono-
mia personal y situaciones de Dependencia (2008°). Aunque todos tenemos los
mismos derechos, aun hay un notable déficit de participacion social y de acce-
so a los apoyos necesarios para que la poblacion afectada en general pueda dis-
frutar también de una vida autonoma e independiente. Hay muchos servicios es-
pecializados que no son ni de lejos los que podriamos necesitar el groso del
colectivo. Personalmente echo de menos el principio de normalizacién tan di-
vulgado por los servicios sociales que seria quizas la base de la visibilidad y la
participacion.

5. EL MOVIMIENTO DE USUARIOS Y USUARIAS DE PERSONAS
CON DIVERSIDAD MENTAL, DIFERENTE
AL DE LOS PROFESIONALESY FAMILIAS

Llegar a este punto como ya habran adivinado ustedes no ha sido un camino
facil. Quizas muchos se pregunten si hay o no asociaciones que nos representen
en primera persona. Voy a contarles lo que conozco desde mi incorporacion en el
afio 2005.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2005), son los propios
usuarios de los servicios de salud mental, los que tienen la responsabilidad de:

5> La deficiencia que causa mayor numero de discapacidades por persona es la mental... El menor
porcentaje de poblacion ocupada esta entre los colectivos que tenian limitaciones de aprendizaje, apli-
cacion de conocimientos, desarrollo de tareas y de interacciones y relaciones personales. El perfil de la
persona que se siente discriminada es un varon, menor de 65 afios, desempleado, con deficiencias men-
tales o del sistema nervioso y con dificultad en sus relaciones personales.
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Denunciar las violaciones de los deechos humanos, con indusion
de las ormas de tmto desfasadas e inhumanas, la pestacion deficiente
de servicios, la atencion inaccesille y el uso dusivo del ingreso y tua-
tamientos involuntarios. Abogar por su participacion en la elabora-
cion y aplicacion de politicas y leyes para mejorar los derechos hu-
manos y los servicios de salud mental. Emiliarizarse con los derechos
humanos en el marco de las leyes nacionales y la legislacion interna-
cional en esa espra unir fuerzas con otos usuarios de los servicios de
salud mental, para prestarse apoyo mutuo y realizar actividades en-
caminadas a modificar las actitudes hacia las personas con trastor-
nos mentales, y luchar contra la estigmatizacion y la discriminacion.

De mis reflexiones personales en torno a la participacion y producto de los
numerosos encuentros a los que he asistido desde el afio 2005 creo que el movi-
miento participativo y asociativo en primera persona deberia estar basado al me-
nos en estos principios:

a)

b)

Normalizacion:

Somos personas dotadas de razén y conciencia con la misma dignidad
que el resto de las personas sin problemas de salud mental. Tenemos de-
recho a nuestro proyecto de vida aunque este no se ajuste a los modelos
establecidos por otros. Somos ciudadanos con los mismos derechos y res-
ponsabilidades que las personas sin problemas de salud mental. La igual-
dad real y la no discriminacién tienen que hacerse efectivas cuanto an-
tes. Reivindicamos la promocion de la calidad de vida del colectivo, la
capacidad del individuo y la vida independiente. La normalizacion con-
lleva, también el reconocimiento como expertos en nuestro problema de
salud mental, nuestra intencion es que el colectivo esté representado a to-
dos los efectos en cualquier lugar donde se hable de nuestros derechos,
participacion de proyecto de vida. Algo que empieza a ser realidad en Ca-
talufia a través del proyecto «kEMILIA».

Autodeterminacion:

Tenemos la firme decision de gobernar nuestra propia vida, sabemos que
tenemos derecho a los apoyos necesarios para llevar una vida auténoma
e independiente. Somos conscientes de que existen muchas barreras que
impiden el ejercicio de nuestros derechos, como son la invisibilidad pro-
ducto del estigma, la violencia ejercida sobre el colectivo, el abuso de los
tratamientos farmacoldgicos, la falta de servicios publicos (sanitarios y
sociales) cercanos a nuestros lugares de residencia, la falta real de opor-
tunidades de empleo, el acceso a las tecnologias de la informacion y la
comunicacion.

Representacion en primera persona:
Nuestra representacion tradicionalmente ha recaido en asociaciones de
familiares de afectados y de profesionales. Pero es cierto que ya empie-
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za a haber (jy ademas bastantes!) asociaciones donde la gestion y la re-
presentacidn recae en los propios afectados. Consideramos que se tienen
que promocionar nuestra participacion. Las familias han de ser liberadas
de la defensa de nuestros derechos. Deben, por que no, seguir reclaman-
do los apoyos que necesiten pero no nuestra defensa y ahogar nuestras
voces. Nuestra disposicion a colaborar y a dialogar con la Confederacion
Espafiola de Agrupaciones de Familiares y Personas con Enfermedad
Mental (FEAFES) y cualquier otra asociacion donde nuestras familias
estén representadas es maxima. Las personas con diagnoésticos de pro-
blemas psiquiatricos mas graves y duraderos, tienen que estar represen-
tados en primera persona y su voz no puede ser sustituida por otros. El
sexo menos representado (mujeres) y los jovenes tienen que ser espe-
cialmente escuchados. Las personas que viven en nuestra comunidad pro-
cedentes de otros lugares tienen que ser atendidos teniendo en cuenta la
diversidad humana.

d) Solidaridad y apoyo entre iguales:

Nos corresponde comportarnos fraternalmente y prestarnos apoyo mu-
tuo. Conscientes de los avatares ambientales y contextuales y la inesta-
bilidad a la que en algun momento de nuestra experiencia vital podemos
ser expuestos. La solidaridad, el altruismo y el apoyo mutuo ha de ser una
constante. Nos corresponde mostrar una imagen diferente de las perso-
nas con problemas de salud mental. Y combatir con todos los medios a
nuestro alcance la falta de respeto a cualquier ciudadano por motivos de
salud mental.

5.1. ALGUNOS APUNTES SOBRE EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO
EN EUROPA Y ESPANA

En Europa surge un movimiento importante en la década de los noventa en la
defensa del colectivo. Se denominan la Red europea de (ex) usuarios y supervi-
vientes de la psiquiatria (ENUSP)%.Es una organizacion europea que aglutina a los
diferentes grupos asociativos en Europa. También esta la WNUSP la Red Mundial
de usuarios y ex-usuarios de la psiquiatria. Es este un colectivo especialmente com-
bativo en la defensa de los derechos humanos de las personas con discapacidad.

En nuestro pais no existe casi contacto entre las diversas asociaciones de usua-
rios ni tampoco entre sujetos individuales. Si existe una red de federaciones de
profesionales y de familiares que debaten sobre los diversos temas propuestos y

¢ Es una iniciativa, segun nos dicen en el Documento del IMSERSO: «Modelo de Atencion a las
personas con enfermedad mental grave», que pretende dar a los (ex) usuarios y supervivientes de la psi-
quiatria servicios que les permitan comunicarse, intercambiar opiniones, puntos de vista y experiencias
con el objetivo de darse apoyo mutuo en la lucha personal, politica y social contra la exclusion, la injus-
ticia y el estigma en los respectivos paises. Esta red europea intenta influir en la politica europea y man-
tiene contacto con otras organizaciones activas en el campo de la salud mental.
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sobre sus intereses. Los usuarios y usuarias siempre hemos tenido poca voz (;ca-
si ninguna?), o hemos sido llevados de la mano por profesionales y familiares en
los diferentes momentos y procesos de los tratamientos y representaciones poli-
ticas. Las cosas, muy despacio, parecen empezar a cambiar.

La participacion en simposium en el marco de congresos del movimiento aso-
ciativo y en reuniones de usuarios y usuarias esta motivada por la Declaracion de
Helsinki del afio 2005, que dice que entre las prioridades de los paises miembros
de la OMS, de la Unién Europea y del Consejo de Europa esta:

Rechazar colectivamente los estigmas, la discriminacion y la
desigualdad, capacitando y apoyando a la personas con problemas
de salud mental y a sus familias pam su activa implicacion en este
proceso. [...] Disefiar y establecer sistemas de salud mental integra-
les [...] Reconocer la experiencia y conocimiento de los usuarios de
los servicios y sus cuidadores, como base importante para la plani-
ficacion y el desarrollo de los servicios de Salud Mental.

5.2. LA PRIMERA REUNION DE USUARIOS

El primer encuentro que supone un cambio claro para conseguir los objetivos
de la citada declaracion se produce en el afio 2005. Se celebrd una reunion de
«usuarios» en I Congreso de la Federacién Espafiola de Asociaciones de Reha-
bilitacion Psicosocial FEARP en la que fuimos invitados a colaborar. No hubo
un resultado concreto’.

En este congreso asisti junto con dos compaiferos de la Asociacion Alonso
Quijano, a un taller de Usuarios. Fue en un gran salon. El taller lo coordinaba Re-
né Van der Male, usuario de una organizacion holandesa y miembro participan-
te de la WARP, la Asociacion Mundial de Rehabilitacion Psicosocial. Con la luz
baja y con un cafon se fueron proyectando temas de debate, preocupaciones de
usuarios de diferentes partes de Espafia. Me llamo la atencién el tema de la sa-
lud mental y su atencion en las zonas rurales. Los problemas en el acceso al tra-
bajo. No éramos muchos los que nos manifestamos como usuarios; la luz estaba
bajay en estos afios he pensado que era para favorecer la participacion, focalizar
la atencion de la proyeccion de los temas y resguardar la intimidad de los parti-
cipantes. Pensemos que no estdbamos acostumbrados a ser vistos. Me acuerdo
que habia publico al final del salon. Casi era mas numeroso que los participan-
tes usuarios. {Qué miedo! La expectacion y la curiosidad del ptblico eran maxi-
mas; parecia que querian escuchar lo que teniamos que aportar nosotros para re-
solver la compleja problematica de la salud mental. jEramos escuchados! jPor
fin! A partir de este momento mi participacion es un hecho. Las cosas cambia-
ron. Decidi implicarme activamente y incluso tomar responsabilidades en el mo-

7 Si bien resulto interesante, y permitio establecer los primeros contactos entre asociaciones y re-
des de usuarios de distintos puntos de Espafia, no se logré un resultado concreto. No hubo acuerdo para
continuar contactos; solo se acordd genéricamente «mantener contactos por e-mail.
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vimiento asociativo. También mi decision de estudiar Trabajo Social surge de es-
ta reunidn. Hace cinco afos no conocia la magnitud del problema, ahora con la
distancia del tiempo, con el conocimiento y lo compartido con amigos (que tam-
bién tienen que medicarse y que van a psicoterapias, que tiene un problema con
un psiquiatra), me he dado cuenta de lo importante que es combatir el estigma y
dar imagenes positivas de las personas con enfermedad mental.

Volvamos al saldn, la reunion fue bilingiie y al final de la misma recogimos
un listado con direcciones y correo electronicos para seguir manteniendo el con-
tacto. Los temas tratados se recogieron y en las conclusiones del congreso se hi-
zo una resefia al taller. Se empezaba a hablar de la necesidad de que la voz de los
usuarios del estado fuese escuchada. Durante ese curso participé en el club so-
cial de la asociacion Alonso Quijano, conoci de primera mano a otros compaiie-
ros con otros tipos de diagnésticos médicos y con otros grados de restriccion en
la participacion social. Poco a poco nos hemos ido haciendo amigos. Amigos con
los que comparto muchos momentos. He podido comprobar que los problemas
de la salud mental son complejos, y tan diversos como las personas que compar-
timos el problema de tener un psiquiatra. Y os aseguro que no es broma. También
me plantee conocer aspectos tedricos sobre temas sociales, queria dar un giro a
mi vida, estar mas activo e incluso cambiar de trabajo, asi que decidi matricu-
larme en la UNED, y estudiar Trabajo Social, ya he hecho los tres cursos de la di-
plomatura y estoy muy contento. He participado de forma continua en el club so-
cial de la Asociacidon Alonso Quijano (AAQ), he compartido ocio con otros
usuarios y con profesionales que creen en la personas con enfermedad mental.
He descubierto. Si, digo descubrir porque también he tenido que enfrentarme a
miedos y prejuicios a las personas que enfrentan la vida de forma diferente, la
enfermedad mental preside su vida. No tienen trabajo. Algunos estan incapaci-
tados porque dicen otros que no saben gobernarse, toman muchas pastillas y su-
peran sus efectos secundarios. Algunos no ven atisbos de recuperacion, se han
acostumbrado y solo pueden vivir con hospitalizacidn parcial. Viven con sus fa-
milias, en pisos tutelados o en mini residencias. Se que hay otras formas de vivir
y que tenemos todos los mismos derechos. Ahora soy consciente con la prepara-
cidn que estoy recibiendo de la UNED y por compartir ocio con los Quijanos, se
que no se puede prescindir de los enfermos mentales, no somos personas a reha-
bilitar y que tengamos que curarnos.

Pero si, la recuperacion es probable y posible (FEARP, 2010). He conocido
lo que se ha dado en llamar «recovery» (IMSERSO, 2006) y el «xempowerment»
(Chacon, F, y Garcia, M?* J.). También he leido la declaracién de Derechos Hu-
manos y sobre el modelo de integracion de la discapacidad (De Lorenzo, R).

En Espana se ha aprobado la ley de Autonomia Personal y se ha ratificado la
convencion de Derechos Humanos y Discapacidad. Llevamos varios afios de im-
plantacién de la ley de Igualdad de Oportunidades (Liondau), y los colectivos de
familiares, FEAFES y los que agrupan a personas con otras diversidades, con
CERMI a la cabeza estan luchando por los problemas de salud mental desde una
perspectiva nueva, desde el cambio de paradigma. En el modelo Social, los pro-
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blemas de integracion, de participacion social son una violacion de los derechos
humanos, aunque todavia algunos piensan que hay que aislar al enfermo mental,
cuando lo que no hay son suficientes medios para los tratamientos en la comu-
nidad y faltan verdaderas oportunidades de empleo y la superacion de situacio-
nes de vulnerabilidad y de exclusion.

Volvamos a mi vida y al club social de AAQ, hemos empezado a viajar por
Europa y he decidido poner en practica lo que otras personas antes han recorri-
do y han creido, y lo que las estrategias y planes para la salud mental recomien-
dan. Creo en el potencial del ser humano de crecer, y superar barreras. Los Usua-
rios somos como los saltadores con pértiga, que tenemos que superar una gran
altura, pero somos capaces de sobrepasar la gran barrera del estigma.

5.3. LA SEGUNDA REUNION DE USUARIOS

En el afio 2007, la Asociacion Alonso Quijano fue promotora de las primeras
Jornadas de Salud Mental y Trabajo Social (movimiento de usuarios), también
organizé una reunidon de usuarios y usuarias de forma asamblearia con luz y con
un auditorio donde al inicio de la reunion habia 90 personas y al final eran mas
de 200. Fueron Organizadas por el Colectivo Orate, la Fundacion Aequitas y la
Universidad Nacional de Educacién a Distancia (UNED), celebradas en el cen-
tro de Zona de Escuelas Pias de Madrid, las jornadas fueron coordinadas por una
compaifiera de la escuela de Trabajo Social de la UNED y quien escribe este arti-
culo. El objetivo de la reunion era crear una coordinadora, plataforma o grupo de
usuarios que en primera persona reivindicaran los derechos civiles de las perso-
nas con enfermedad mental grave y duradera. Se trataba de crear un grupo con
personas que quisieran y tuvieran tiempo de trabajar por los derechos de las per-
sonas con problemas graves de salud mental. Hicimos una relacion de propues-
tas y, recogimos mas direcciones de personas interesadas en el Movimiento Aso-
ciativo en primera persona y se concreta que vamos a participar en una tercera
reunion de Usuarios del estado espafiol el II Congreso FEARP celebrado en Ju-
nio de 2008 en Bilbao.

A partir de esa reunion de noviembre de 2007 dimos un salto cualitativo. Nos
hemos empezado a reunir fisicamente compartiendo espacios y con encuentros
mas formalizadas. Hemos explorado la posibilidad de articular el «Movimiento
de Usuarios y Usuarias «como plataforma o como asociacion estatal (una fede-
racion) y comenzamos a pensar en como poder facilitar la participacion en pri-
mera persona de individuos no asociados a colectivos.

La reunion mas destacable previa al III encuentro estatal del Movimiento de
Usuarios fue la celebrada en Barcelona en abril de 2008. Una reunion con cinco
asociaciones participantes, AVANTE de Andalucia, Colectivo Orate como aso-
ciacion nacional, Asociacion Alonso Quijano de Madrid, Asociacion Bipolar de
Madrid y los anfitriones ADEMM de Catalufia. Fue una reunion atribulada don-
de surge la llamada Declaracion de Barcelona que servira de base para realizar
la llamada tercera reunion de Usuarios (Casal, J.C., 2008).
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5.4. LA TERCERA REUNION DE USUARIOS

La reunion de Bilbao 2008 fue tensa, llegamos a ella sin un consenso previo
respecto el orden del dia, la forma de reunion que queriamos establecer ni los te-
mas a tratar. La primera cuestion previa, versé sobre la conveniencia o no de la
asistencia de una técnica del movimiento asociativo de familiares, FEAFES, co-
mo persona que asistia junto con el representante de la Confederacidn en esa reu-
nion, un usuario de la comunidad Extremadura. El debate ocupo gran parte del
tiempo establecido por nuestros anfitriones. Se acababa de explicitar un conflic-
to latente entre Usuarios y Familiares, el tema del apoyo y la participacion de FE-
AFES en la plataforma del Movimiento de Usuarios. Las posiciones y los inte-
reses de los usuarios y familiares entran en conflicto. Las formas de abordar la
problemadtica de la salud mental es diferente. Ain asi fuimos capaces de sacar
adelante una declaracion que se ley¢ al término del I Congreso FEARP (Casal,
J.C.,2008)

5.5. UNAS JORNADAS EUROPEAS DE USUARIOS Y USUARIAS

Celebradas en Cabra, Cérdoba (Casal, J.C., 2008) y organizadas desde la pla-
taforma andaluza En Primera Persona (hoy constituida en Federacion), apoyadas
por la Fundacién Andaluza para la Integracion Social del Enfermo Mental, La
Escuela Andaluza de Salud Publica, el Ayuntamiento de Cabra y otras institu-
ciones. Obviamente se discutieron temas de nuestro interés. Realizamos otra de-
claracion que complementa la declaracion de Bilbao 2008, y se recogen los da-
tos para participar en reuniones del movimiento asociativo las asociaciones
andaluzas de personas afectadas en primera persona.

5.6. EL SIMPOSIO DE VALLADOLID Y REUNION DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO

En el marco del III Congreso de la Federacion Espafiola de Asociaciones de
Rehabilitacion Psicosocial (FEARP) fuimos nuevamente invitados varias orga-
nizaciones de usuarios y usuarias para participar en una conferencia y a un taller
sobre participacion y ciudadania.

Las personas que hicimos las presentaciones en el simposio representamos
a asociaciones diferentes. E intuyo que también tenemos planteamientos dife-
rentes sobre lo que ha de ser el movimiento de usuarios y usuarias del estado es-
pafol.

La mesa estaba compuesta por Asociaciones donde la participacion de las per-
sonas con problemas de salud mental es relevante. Nuestras asociaciones son (co-
mo cualquier otro colectivo por cierto) desiguales en cuanto a nimero de socios,
prestacion de servicios, modo de combatir el estigma de la salud mental, ambito
territorial, composicion de juntas directivas y ciudadanos que las apoyan (fami-
liares y allegados, usuarios, profesionales de salud mental):
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Stop estigma es una pequeila Asociacion de Zaragoza que fomenta el apoyo
mutuo, el ocio y que combate el estigma de la salud mental; Asme-Dédalo de am-
bito nacional; Asociacion Hierbabuena de Asturias con sedes en Gijon y Oviedo,
es una asociacion mixta (reivindicativa y prestacional); Ademm de Barcelona,
mixta (reivindicativa y prestacional); y el grupo al que represento, la Asociacion
Alonso Quijano de Madrid con cerca de setenta socios, reivindicativa y con ac-
tividades para fomento del apoyo mutuo, combatir el estigma de la salud mental
y con actividades culturales y de ocio. El simposio fue bien valorado por los asis-
tentes. Tuvimos también una reunion moderada por un lider de la Comunidad Ca-
talana con el objetivo de conocerse. No hubo resultados resefiables aunque como
ya habran podido deducir el hecho de ser invitados de tener un espacio para nues-
tras reivindicaciones, es verdaderamente un logro mas para el joven movimiento

5.7. DIFERENTE PERSPECTIVA, COORDINACION
Y COMPLEMENTARIDAD

El movimiento tiene l6gicamente todavia dificultades. La primera dificultad
para organizarnos es quizas la de conocernos. Saber quienes somos y que haya
redes de comunicacién. Continuamos con la dificultad econdémica. En general
vamos a la rémora de otros colectivos, Ademas es dificil encontrarnos ya que no
tenemos puntos de encuentro, no tenemos nuestras propias jornadas, nuestros
congresos para hacer debatir sobre las cosas que nos afectan. Y, existe, una ba-
rrera tecnoldgica. El colectivo en general no maneja las nuevas tecnologias; ape-
nas usamos el correo electronico. Esta es una dificultad importante porque el te-
rritorio espafiol es grande y donde otros colectivos han podido comunicarse
electronicamente para nosotros es un reto.

El movimiento de familiares es bastante diferente al nuestro. Ambos quere-
mos la mejora de la calidad de vida del usuario y de la familia, pero lo queremos
de diferente manera. Las asociaciones de familiares pretenden que se les apoye,
y que se apoye a los usuarios con certificados de discapacidad, y si ademas es del
65% jmejor! Se tiene derecho a una pensidn (no contributiva, o contributiva a tra-
vés de la prestacion por hijo a cargo). Son pensiones escasas pero ahi estan. A
veces creo que el desanimo se instala de tal manera que nuestros familiares pier-
den la esperanza de que tengamos un futuro. Y, si ellos nuestros seres queridos
pierden la esperanza, ;quién va a confiar en nosotros?

Ahora con la ley de Dependencia pretenden también que haya muchos usua-
rios dependientes que entremos en los baremos. Esto es muy dificil porque las
personas con enfermedad mental no somos grandes dependientes. La mayoria
estamos como dependientes severos o moderados. El movimiento de familiares
esta también al lado no ya solo de la dependencia y las ayudas a la discapacidad
sino incluso estan a favor de la incapacitacion por que no reconocen que los usua-
rios seamos capaces de cuidarnos por nosotros mismos. Somos capaces, una per-
sona con los apoyos necesarios puede regir su vida y tomar decisiones, podemos
trabajar, y queremos formacion. Y si no se puede trabajar porque la enfermedad
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deteriora y el entorno pone barreras infranqueables, la persona tiene que seguir
conectado a sus redes sociales y que no se le excluya de todo de su nucleo de
pertenencia. Porque esto es lo peor que le puede pasar a un enfermo mental. Pa-
sar al lugar donde el usuario esta encerrado en su casa se puede decir preso por
su propia familia o por el mismo por su propia enfermedad donde los derechos
ya no cuentan porque no pueden disfrutar del tiempo libre, nada mas se disfru-
ta de la television o de leer un libro pero puede que ni siquiera se disfrute de ello,
algunos se privan hasta de ver el sol. Cuando este panorama esté asi creo que los
usuarios tenemos mucho que decir, que no se nos someta a tratamientos forzo-
sos que haya tratamientos de calidad, que no se nos excluya de los servicios de
salud mental; los que mas lo necesitan son los que no van a ir, que no se nos en-
cierre en psiquiatricos, aunque esto pudiera ser una buena solucion para algu-
nas familias.

Los usuarios desde diferentes perspectivas buscamos una identidad comun,
un espacio real de participacion. Y para ello somos conscientes de que hemos de
luchar acompafiados por las familias y los profesionales por la mejora de La Sa-
lud Mental, para el ejercicio pleno de los derechos ciudadanos. El objetivo co-
mun ha de ser el de la lucha contra el estigma, la ignorancia y la sin razén. Jun-
tos hemos de mejorar la imagen de la salud mental, hablar de capacidad, y de los
apoyos a la persona, superar barreras, aprovechar oportunidades, tener un pro-
yecto de vida, desear un futuro, ain cuando haya que seguir un tratamiento y del
largo recorrido de la integracion plena.

Algunos hablamos de autonomia y de vida independiente. Sostenemos que te-
nemos derecho a los apoyos necesarios. Reclamamos que se eliminen las barre-
ras mentales y sociales. Algunos trabajamos el apoyo entre nosotros y disfruta-
mos del ocio y la cultura de forma normalizada. Tenemos un puesto de trabajo y
queremos que nuestros compaiferos tengan la posibilidad de encontrar un pues-
to de trabajo y, que se formen adecuadamente en lo que cada cual decida. Que-
remos servicios publicos sanitarios y sociales para todos cercanos a nuestros do-
micilios, evitando la institucionalizacioén y los macro centros residenciales, (los
manicomios del siglo XXI).

Abogamos por la calidad de la gestion, la formacion cualificada de los técni-
COs que nos van apoyar en nuestro recorrido vital, y la coordinacion entre las tres
administraciones publicas. Nuevas profesiones como el Asistente Personal (mo-
delo anglosajon), acompaifiante Terapéutico de Argentina o el mentor son dife-
rentes formulas de apoyos, para favorecer la autonomia personal y la vida inde-
pendiente, ejerciendo plenamente nuestros derechos ciudadanos. Algunos creemos
que estas profesiones podrian ser nuevas formas de trabajo para también las per-
sonas con enfermedad mental. Pedimos a gritos mas investigacion (desde la éti-
ca médica y no de la industria farmacéutica) y su puesta en practica. Son algu-
nos de los temas que tenemos que abordar y conseguir nuestra forma de
reivindicar, de exigir a las administraciones publicas su implementacion. Exigir
a nuestros politicos que se cumplan las leyes aprobadas en el parlamento y los
tratados internacionales.
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La informacion de los derechos y la capacitacion, trabajar por el empoderamiento
de los usuarios de los servicios de salud mental y sus organizaciones. Es una tarea
que nos corresponde a todos, administraciones, movimientos de familia, organiza-
ciones de profesionales y al incipiente movimiento de usurarios. Todo empieza a
cambiar, incluso FEAFES abandona el apoyo al tratamiento ambulatorio involun-
tario, y ha creado un comité de asesores de personas afectadas en primera personas,
miembros de sus asociaciones. Estamos llamados a coordinarnos y complementar
nuestras tareas y actividades para luchar contra el estigma social de la enfermedad
mental, en defensa los derechos humanos y ejercicio pleno de la ciudadania de nues-
tro colectivo. En todos los contactos que hemos tenido nos vamos encontrando con
temas de conflicto, que estamos llamados a solucionar de forma negociada desde el
modelo: Yo gano, tu ganas: profesionales, usuarios y familiares.

6. CONCLUSION

Llegamos al final de este largo articulo donde he contado desde mi experien-
cia personal lo que lleva pasando desde el afio 2005, a poco que busquen en ca-
da region y Comunidad Auténoma van a encontrar muchos grupos y asociacio-
nes donde la participacion en primera persona es relevante. Hay un gran nimero
de grupos, aun poco visibles, que luchan contra el estigma de la enfermedad men-
tal y por los derechos humanos de las personas con diversidad mental.

La coordinacion y cohesion de las organizaciones y de las personas con pro-
blemas de salud mental pasa por recopilar toda las declaraciones realizadas y di-
namizar las listas de correos electronicos, poner en contacto a todas las personas
interesadas. Tenemos que realizar una valoracidon conjunta y organizar unas pri-
meras jornadas del estado espafiol con un gran consenso. Dar mayor participa-
cidn a los personas con mayores dificultades y que debido a la interaccion con el
entorno estan en situaciones de vulnerabilidad o excluidas. Para que aumente la
cohesion y retomar el objetivo de formalizar una Plataforma reivindicativa, in-
cluso llegar a federarnos, participando en igualdad de condiciones que el resto
de grupos pro-salud mental.

Quiero agradecer a la Federacion Espainola de Asociaciones de Rehabilitacion
Psicosocial y a las asociaciones autonémicas su continuado apoyo al movimien-
to asociativo de usuarios y usuarias, convocandonos a participar en sus tres con-
gresos. A la Fundacion Manantial y a la Fundacion Andaluza para la Integracion
Social del Enfermo Mental, a la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria por
creer en nosotros y darnos voz. Agradecer a la UNED que me permitié coordinar
unas Jornadas universitarias sobre Salud Mental y Trabajo Social (movimiento
de usuarios), a la Universidad de Castilla La Mancha, A la Escuela Andaluza de
Salud Publica, que me han llamado para participar como profesor en cursos im-
partidos a profesionales y estudiantes. Y a tantos grupos e instituciones que me
han llamado para colaborar en asuntos tan delicados como los protocolos de ac-
tuacion en salud mental, o dar nuestra opinioén sobre temas como el trabajo, el
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ocio, la ayuda mutua, la ley de autonomia y atencion a las personas en situacion
de dependencia. A la WNUSP por los contactos mantenidos y al Foro de Vida in-
dependiente. Gracias a la Universidad Complutense que ha hecho posible que es-
criba este articulo en la revista «Cuadernos de Trabajo Social». Y gracias espe-
cialmente a los compaiferos de la Asociacion Alonso Quijano de Madrid.
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