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Resumen

Este articulo presenta la experiencia de una entidad de lucha contra el estigma y la
discriminacién en salud mental, poniendo el foco en la participacién de las personas
con trastorno mental. El reto en estos afios de arranque del proyecto ha sido
desarrollar una campafa de sensibilizacion dirigida a la sociedad catalanay, ala
vez, desarrollar una estructura de participacion coherente con la misién de la

entidad.
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Abstract

This paper outlines the experience of an organization that fights against the stigma
and discrimination related to mental health. The main focus is on participation of
people with mental disorders. The main challenge in the first years of the project
has been the deployment of a campaign to raise public awareness. At the same
time, a structure of participation according to the goal of the organization is being

developed.
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La problematica del estigma so-
cial en salud mental

La salud mental no es solo la ausencia de
un trastorno mental. L.a Organizacién Mun-
dial de la Salud la define como un estado de
bienestar en el que la persona es consciente
de sus propias capacidades, puede afrontar
las tensiones normales de la vida, puede tra-
bajar de forma fructifera y hacer una con-
tribucion a su comunidad.

Tener un diagnéstico de salud mental no
supone, por tanto, un impedimento para lle-
var una vida normalizada en comunidad, y
para disfrutar de una buena salud mental.

La tesis de partida (Calvifio, 2004) es que
la garantia de la salud mental es sobre todo
la generaciéon de aquellas condiciones de
desarrollo personal, fisico, social, educativo
y cultural que tiendan a facilitar el crecimiento
de hombres y mujeres creativos, con capaci-
dad para la autogeneracién del desarrollo,
para la toma de decisiones y para la realiza-
cién de los proyectos personales y sociales.

El estigma social que existe sobre las per-
sonas que tienen o han tenido una enferme-
dad mental es uno de los mayores obstaculos
para que se lleven a cabo estas condiciones,
y por tanto, para la creacion o recuperacion
del propio proyecto de vida. En Espafia, mas
de diez millones de personas conviven con
un trastorno mental, como depresion, ansie-
dad, esquizofrenia o trastorno bipolar, y
muchas de ellas son rechazadas en su entor-
no pot sufrir este tipo de patologias.

La discriminacién se traduce en multi-
ples obstidculos y consecuencias negativas
para la vida de las personas, como por ejem-
plo la reduccién de las oportunidades labo-

rales o la pérdida del puesto de trabajo, difi-
cultades y falta de acceso a los servicios de
salud, aislamiento y distancia del entorno
social, y en la falta de participacién en la
vida comunitaria.

Los trastornos mentales son enfermeda-
des de elevada prevalencia: en Catalufia 1
de cada 4 personas vivimos o viviremos con
un problema de salud mental a lo largo de
nuestra vida, y el impacto en términos de
dependencia y discapacidad, y en costes eco-
ndémicos, son muy elevados. Estos indicadores,
asi como las carencias aun existentes en el
ambito de la salud mental, demandadas des-
de la sociedad civil (entidades de familiares
y de personas con problemas de salud men-
tal), han sido el motor para la elaboracién
del Plan integral de atencion a las personas con
trastorno mental y adicciones (Generalidad de Ca-
taluiia 2074-2016). La relevancia de erradi-
car el estigma social y dar voz a los afectados
en primera persona se evidencia en el hecho
de que el plan sitie en sus primeras lineas
estratégicas la “Promocion de la salud men-
tal e impulso de las acciones necesarias para
el desarrollo del programa de lucha contra
el estigma” y la “Promocién de la participa-
cién ciudadana y social de los personas con
problemas de salud mental y promocién de
sus derechos en los entornos asistenciales”.

2. Descripcion del proyecto

La asociacion Obertament se constituye en
el afio 2010 con la mision de luchar contra el
estigma y la discriminacién que sufren las per-
sonas por razén de tener alguna problematica
de salud mental. Obertament se convierte en
la alianza catalana de los principales agentes?

*La junta estd formada por la Associacié Pro Salut Mental de Catalunya ADEMM, Salut Mental Catalunya
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del sector de la salud mental, representando
las tres partes implicadas: usuarios, familia-
res y proveedores de servicios.

El proyecto planteado por Obertament
se propone poner la problematica del estig-
ma y la discriminacion en salud mental en la
agenda publica: haciendo una labor de inci-
dencia politica con la Administracién, hacién-
dola convertirse en un contenido presente
en los medios de comunicacién y un tema
de actualidad para la sociedad.

Se plantea desde el inicio como un pro-
yecto estratégico de largo recorrido que pre-
tende un cambio de creencias, actitudes y
comportamientos de la sociedad para la nos-
malizacién de la salud mental. Para hacer-
nos una idea, podemos pensar en una lucha
como la del movimiento feminista o de los
colectivos LGTB: hay que evidenciar una
realidad escondida y excluida, y conseguir la
igualdad de derechos y oportunidades del
colectivo.

Luchar contra el estigma para evitar
la exclusion

Trabajar junto a las personas que sufren
exclusién social, sea por los motivos que sea,
para acompafiarlos en un proceso de
empoderamiento y dignificaciéon de su pet-
sona es el objetivo principal del trabajo so-
cial. También lo es el hecho de denunciar
situaciones, fendmenos o comportamientos
que generan dindmicas de empobrecimien-
to y falta de oportunidades, y trabajar para
transformarlas.

La lucha contra el estigma en salud men-
tal y la exclusién social que éste genera es,

por tanto, una oportunidad para el trabaja-
dor social de contribuir a la desarticulaciéon
de un fenémeno social que reduce las opor-
tunidades de muchas personas de tener una
vida normalizada.

Para ello, sin embargo, es necesaria una
estrategia para derribar los estercotipos y
prejuicios arraigados en la salud mental, y
entender como funcionan estos mecanismos
para desarticulatlos.

Los estereotipos mas frecuentes se rela-
cionan con la peligrosidad y violencia de las
personas diagnosticadas, con la falta de com-
petencias (para trabajar o tener familia, por
ejemplo) o con la idea de que son personas
impredecibles. Incluso, se llega a pensat que
son responsables de tener un trastorno mental
(“algo habra hecho”).

Estas creencias fundamentan los prejui-
cios que provocan reacciones emocionales
de miedo, rechazo y desconfianza. Ante es-
tos, se evita la relacioén con las personas afec-
tadas por un problema de salud mental y
éstas se convierten en aisladas de la socie-
dad (no dandoles trabajo, no relacionandose
con ellas de igual a igual).

Este mecanismo de generalizacién fun-
ciona de la siguiente manera (Corrigan, 2004):

® Primero se resaltan ciertas diferencias
(reales o imaginarias) de la persona o
el colectivo y se les da atribuciones
negativas. Este fenémeno se conoce
como «estigmatizaciéony (poner una
marca o sefial que identifica y distin-
gue). por ejemplo: «Los esquizofrénicos
son violentos.

m Este rasgo diferencial convierte la esen-

Federacié, Forum Salut Mental, La Unié. Associacié d’Entitats Sanitaries i Socials y el Consorci de Salut

i Social de Catalunya.
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cia caracteristica de la persona o el co-
lectivo, y las personas con estas dife-
rencias (e/los) son separados del resto
(nosotros). «No quiero tener nada que
ver con esquizofrénicos. No contrata-
ré a ninguno.

® Como consecuencia de estos compor-
tamientos negativos generalizados, se
genera la exclusion social del grupo.

Efectos de la asuncion del estigma

En el colectivo, una de las peores conse-
cuencias de este estigma social es la interio-
rizacién personal de la calidad negativa y la
asuncién de la distancia social. El diagnésti-
co tiene para algunos un efecto «sanadom
en el sentido de entender qué les pasa. Pero
para muchas personas resulta el primer paso
de un proceso de despersonalizacién y pér-
dida de poder.

LLa persona diagnosticada con un trastor-
no mental se identifica con el diagnostico
(soy esquizofrénica) y con los valores nega-
tivos socialmente atribuidos, y comienza a
actuar en funcién de estos: se cree menos
capaz de tener una vida normalizada, de
mantener un trabajo, de tener relaciones so-
ciales, de tener pareja o de construir una
familia. Un dato relevante es que solo el 14%
de las personas con una enfermedad mental
cronica tienen pareja estable y un 18% afir-
ma no tener ninguna amistad (M. Mufloz e#
al., 2009).

El miedo a este marcaje (la palabra estig-
ma viene de la «sefial» en el cuerpo que se
hacia al ganado con un hierro ardiendo) que
puede afectar a cualquier persona sin diag-
noéstico previo, hace que muchas personas
no quieran acudir a servicios de salud por
miedo a ser etiquetados con una enferme-
dad mental. Esta tardanza a la hora de pedir

ayuda empeora el estado de salud y, por
lo tanto, dificulta el tratamiento y la recu-
peracion.

El estigma se convierte, por tanto, en un
problema de salud publica, ya que los patro-
nes de salud de las poblaciones estan deter-
minados por las caracteristicas de las
sociedades en las que viven. Los determi-
nantes en salud (Agencia de Salud Publica
2012) tienen que ver con un modelo de ca-
pas en el que, por encima de los determi-
nantes no modificables (sexo o edad), estin
los habitos relacionados con la salud indivi-
dual, que estan a la vez determinados por
las redes sociales y comunitarias en las que
viven las personas.

Una sociedad que discrimina y separa a
quien tiene una determinada enfermedad
genera desigualdades en la salud, ya que el
apoyo social se asocia con un mejor estado
de salud y una esperanza de vida mas larga.

Como se desarrolla la estrategia

Para abordar la deconstruccion del estig-
ma que pesa sobre las personas con trastot-
no mental y que merma sus condiciones de
salud y de vida, desde Obertament se plan-
tea un abordaje metodolégico multiple de la
problematica y unas lineas de actuacién en
diferentes intensidades, definidas por estos
principios metodoldgicos:

u En primera persona: las personas que
pasan o han pasado la experiencia del
trastorno mental deben estar en el cen-
tro del desatrollo de las actuaciones (y
del propio proyecto).

B Multinivel: las actuaciones previstas
intervenciones en los ambitos de los
conocimientos, las actitudes y los com-
portamientos (siguiendo la estructura
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de creacién de estereotipos, prejuicios
y exclusion). Por ejemplo: campafias de
comunicacién de gran alcance, accio-
nes de sensibilizacion educativas y pro-
yectos de contacto social.

® Multidiana: Para luchar eficazmente
contra el estigma, se seleccionan
subgrupos especificos de la poblacién
general. Las actuaciones tienen en cuen-
ta el contexto y el tipo de poblacién
especifica sobre la que se actda.

m Sostenibilidad en el tiempo: Rom-
per los prejuicios y los estereotipos so-
ciales de la salud mental requiere afios
de actividad focalizada. Obertament se
perfila como una iniciativa a largo plazo.

m Territorialidad: Obertament es una
marca paraguas que pretende dar iden-
tidad y visibilidad a la lucha contra el
estigma, pero que se sustenta en pro-
yectos locales territoriales.

® Evidencia de resultados: evaluacion
de todos los ejes y acciones para mos-
trar si las intervenciones son efectivas
y se estan consiguiendo cambios en las
actitudes y comportamientos respecto
a las personas con problematica de sa-
lud mental.

3. Una mirada desde el trabajo
social comunitario

La metodologia y las lineas de interven-
cién de Obertament son una arquitectura
de varios niveles y caras: es una campafa de
comunicacion social de gran alcance que pre-
tende un cambio de mirada hacia una realidad
histéricamente rechazada. Pero al mismo tiem-
po, se convierte en una practica de organi-
zacién social, que construye el esqueleto de
la propia entidad y fomenta la inclusién del
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mismo colectivo excluido en su seno. Dando
un ultimo giro, empodera el colectivo y el per-
sonaliza para devolver a la sociedad la reali-
dad de las historias y experiencias personales
que hay detras de un diagndstico.

Se trata de una practica del trabajo co-
munitario (Barbero y Cortés, 2005) «si la
entendemos como una practica de organi-
zacion social que permite comprender que
se puede desarrollar en niveles muy diver-
s0s (...) y también como parte de las estrate-
glas de intervencién contra la exclusiony.

A partir del siguiente apartado y hasta el
final del articulo, me centraré en el principio
de «la primera persona» y como este se tra-
duce en la estructura de participaciéon en
Obertament. Otros aspectos que pueden ser
interesantes desde la mirada del trabajo so-
cial comunitario, como el despliegue territo-
rial y la red de alianzas o la metodologfa del
contacto social —ideada para facilitar a las
entidades y servicios un esquema para ha-
cer proyectos que cumplan las condiciones
adecuadas para romper de forma efectiva
con estereotipos—, quedan fuera de este ar-
ticulo pero se pueden conocer mediante los
materiales desarrollados por la entidad y dis-
ponibles en la pagina web (obertament.org).

La primera persona: legitimar el
proyecto y generar movimiento.

Aunque el arranque del proyecto se im-
pulsa desde una alianza que se dota de un
equipo profesional, como ya hemos dicho,
se sitia en «la primera persona» en el centro
del proyecto. «Son las comunidades los ac-
tores real de la posible solucién de sus pro-
blemas [...] Los especialistas somos los
mediadores y facilitadores de dichas actua-
ciones pero nunca sustituyendo, suplantan-
do la funcién de los actores» (Calvifio, 2004).



La experiencia en primera persona, como
muestran estudios y la evaluacién de intet-
venciones de otras campafias con la misma
finalidad, se posiciona como la estrategia mas
efectiva en las acciones de sensibilizacion
para lograr el cambio positivo de actitudes y
comportamientos de la sociedad.

Cuando las personas que parti-
cipan defendiendo sus propios
derechos se sienten mas seguras
para poder hablar y hacer frente
a la estigmatizacion y la discri-
minacion que sufren.

La ganancia se produce cuando las per-
sonas que participan defendiendo sus pro-
pios derechos se sienten mas seguras para
poder hablar y hacer frente a la estigma-
tizacion y la discriminacién que sufren, ge-
nerando con ello el efecto «movimiento»:
ellas mismas llegan a mas personas que se
identifican y se suman al proyecto (ya la idea
de colectivo o comunidad).

El acompariamiento en la entrada al
proyecto

En Obertament las personas que quie-
ren ser activistas pasan por una formacién
de unos meses. Este proceso «iniciatico» fa-
cilita el ajuste de expectativas y procesos (el
de la organizacion y el de la persona) y per-
mite el acompafiamiento de la persona en el
proceso de ser un «activista de la lucha con-
tra el estigma”.

La materia prima con la cual los activis-
tas educan y sensibilizan en salud mental a
nuestra sociedad son sus propias experien-
cias de vida. Un material tan potente como

A fondo

La materia prima con la cual los
activistas educan y sensibilizan
en salud mental a nuestra socie-
dad son sus propias experien-
cias de vida.

este es a la hora fragil, dado que existen tam-
bién vivencias negativas (previas o en el
momento de dar a conocer su diagndstico
de salud mental en su entorno), y puede poner
en riesgo la estabilidad de la propia persona
que lo ofrece.

Cada persona es el resultado de su histo-
ria de vida, y el proceso de etiquetado y la
vivencia de la exclusién son procesos de
despersonalizacion, de pérdida de identidad
personal. El proceso de intervenciéon
(Valverde 2002) «debe ser prioritariamente
un proceso de personalizacion. El diagnosti-
co ignora la aventura biografica del pacien-
te, las circunstancias de su proceso de vida,
su ambiente, la percepcion de sus proble-
mas y se convierte en el inicio de un proce-
so de despersonalizacién». Los activistas han
de contar su historia, construir de nuevo su
aventura biografica mas alla del diagnéstico
y de la imagen y la autoimagen de «ser un
enfermo mental» y verse como una persona
a la que «han puesto un diagndstico» para
recibir un tratamiento.

Conocimiento mutuo 'y sentimiento de
pertenencia: crear comunidad

Para ofrecer a las personas que entran a
participar en el proyecto el maximo de infor-
macién y confianza, generamos oportunida-
des de conocimiento mutuo e intercambio
de vivencias y experiencias entre los activis-
tas y demas personas que formamos parte

de la entidad.
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Promovemos que en los espacios
formativos o de reflexiéon se encuentren
personas de las diferentes ediciones de las
formaciones y de los diferentes territorios.
En otros encuentros también estan presen-
tes los miembros de la junta y del equipo
técnico, y en algunos casos concretos, invi-
tamos a proveedores (como es el caso de
los creativos de las campafas publicitarias,
formadores o facilitadores), a fin de fomen-
tar el sentimiento de pertenencia del pro-
yecto y un cierto sentir de comunidad. Esta
comunidad que crece en el seno de la enti-
dad es podria ver como una especie de «es-
pacio de seguridad» (Bauman, 2006) frente
una sociedad que todavia nos discrimina.

Acompariamiento y apoyo en la tarea
de activista

La comunidad, como objeto del trabajo
social comunitario, tiene esta primera dimen-
sion simbolica que hemos dicho antes, y tam-
bién una dimensién operativa, que cuenta
con elementos esenciales para la interven-
cién comunitaria: el espacio o territorio com-
partido (en nuestro caso es la experiencia
compartida de salud mental), las relaciones,
las pautas de interaccion, los recursos que
tiene la comunidad y las demandas que sur-
gen en su seno (Eito y Gomez, 2013).

Para sentirse parte de una «comunidady,
hay que trabajamos la dimensién relacional
haciendo que las personas -los activistas- sien-
tan que estan acompafiadas, que la lucha es
colectiva y que todas las partes estamos im-

plicadas. Tanto las profesionales, como los

activistas con miés recorrido en los equipos’
o con mds experiencia, nos encargamos de
acompafiar a las personas que empiezan a
participar. En algunos casos, esta es una re-
lacién que se formaliza mediante parejas de
trabajo o bien con una relacién de «mentor»
que acompafia al recién llegado, le apoya y
resuelve dudas. En otros casos, surgen rela-
ciones de amistad o soporte fuera del mar-
co formal de la entidad.

Participacion en espacios de decision
y reflexion colectiva-organizacional

Como hemos introducido al inicio, mu-
chas personas con problemas de salud men-
tal viven altos grados de exclusién y ven
mermados sus derechos como ciudadanos
al quedar muy reducida su capacidad para
decidir sobre la propia vida (por el estigma
existente pero también en ocasiones se suma
el efecto de la medicacién o de actitudes
extremadamente paternalistas y sobrepro-
tectoras de su entorno). Su poder para des-
empefar un papel activo y politico en la
sociedad queda, por tanto, muy lejano.

En Obertament, hemos buscado la ma-
nera de allanar la estructura de la entidad y
generar espacios y oportunidades donde to-
das las personas implicadas en el proyecto
puedan reflexionar juntas y aportar su vi-
vencia en decisiones televantes.

Un ejemplo es la realizacion de sesiones
creativas y de contraste de las campafias de
comunicacion con los activistas. Otros son
los encuentros comunitarias en las que par-

ticipamos todas las partes de la estructura

*En Barcelona funcionan tres equipos de proyecto (sensibilizacion, alerta estigma y portavoces) y también
hay equipos en: Girona, Manresa, Tarragona y proximamente en Sant Boi del Llobregat y Lleida. En los

territorios de Tarragona y Girona los equipos son anteriores a la formacién de Obertament y cuentan con
el apoyo de profesionales de entidades y personas de su territorio con mas trayectoria en Obertament.
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(la junta, los activistas y el equipo profesio-
nal) para revisar el rumbo del proyecto y el
trabajo realizado desde cada equipo, aportar
ideas de mejora y reflexionar conjuntamen-
te desde de la diversidad de miradas.

En este sentido, la dltima innovacion de
la entidad es la apertura de la junta a la par-
ticipacion de los activistas. Representantes
de los equipos de activistas asisten regular-
mente a las reuniones de la junta, para apor-
tar su visién y opinién sobre los temas que
se trabajan por una mejora de la toma de las
decisiones operativas.

Si entendemos la tarea de la activista
como el valor fundamental de la entidad,
como el que la legitima para avanzar, hay
que trabajar para incluirlo en los espacios
de decisién y garantizar que estamos desa-
rrollando un proceso de fortalecimiento per-
sonal y social del colectivo. Esta es una meta
tan importante como el hecho de llegar a
mover conciencias de los discriminadores.

Herramientas de comunicacién comu-
nitaria: tener informacion para po-

der decidir

Actualmente resulta evidente para toda
entidad y proyecto de intervencién comuni-
taria la importancia de comunicar hacia fue-
ra lo que hacemos y para buscar alianzas o
nuevos miembros. Pero no debemos olvi-
dar la importancia de los canales y herra-
mientas de comunicacién interna como
mecanismos de patticipacién y vinculacién
de las partes que forman parte de un pro-
yecto o una entidad.

Volviendo a los elementos de la dimen-
sién operativa del concepto de comunidad,
la demanda que aparece en el seno de ésta
es clave para determinar su salud. En
Obertament un ejemplo ha sido la demanda

por parte de los activistas de mds y mejores
canales de comunicacién interna con el ob-
jetivo de conocer mejor el proyecto y poder
modelarlo.

Las herramientas de comunicacién que
se han creado recientemente son el «Boletin
de los activistas» y la intranet. Ambas herra-
mientas se ditigen a las personas que forman
parte de la estructura de la entidad (activistas,
profesionales y miembros de la Junta) y quie-
ren ser un hilo de comunicacién especifico
para los equipos de todos los territorios: el
boletin a modo de actualizacion sintética de
informacién y la intranet como espacio de

trabajo y comunicacién interna virtual.

Algunas ideas para terminar

La intervencién del trabajador social en
una entidad como Obertament es un ¢jem-
plo del continuo entre los diferentes ambi-
tos de esta disciplina profesional: el trabajo
individual (en el apoyo a las personas que se
implican), el grupal (en los equipos) y el co-
munitario (en la propia organizacién y en
los territorios).

Las personas que viven procesos de ex-
clusién han sido los extras de su propia vida
y les toca ser protagonistas. En el trato con
personas que han sufrido discriminacién por
el hecho de tener un diagnéstico de salud
mental es clave comprender al otro: no tra-
tarlo como una patologia y establecer con él
un dialogo bidireccional y de conocimiento
mutuo. Los activistas ponen a nuestra dis-
posicién su historia de vida y el trabajador
social debe poner a su alcance no sélo su
profesionalidad, sino también su humanidad.
A menudo son ellos mismos que nos recuet-
dan que «es mas importante el trato que el
tratamientoy.
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Trabajar con este colectivo desde la mi-
rada del trabajo social comunitario, ponien-
do el foco en el concepto de comunidad nos
da un valor «de motor ideolégico, de cam-
bio, de participacién, de contar con las pet-
sonas, de mejorar, componer o construir
relaciones, de hacer fuerte el tejido social,
de cambio social y de busqueda de una so-
ciedad mas cohesionada y mas justa «(Eito y
Goémez, 2013).

Todos podemos tener un problema de
salud mental a lo largo de nuestra vida. Cam-
biar nuestra mirada sobre las personas que
ya lo tienen y deben convivir con ¢él significa
cambiar nuestra percepcién de la salud men-
tal y la visién que tenemos de nosotros mis-
mos. Mirarnos mas alla de la relacién entre
el profesional y el paciente, entre el profe-
sional y el usuario de un servicio, o entre el
diagnosticado y el no diagnosticado.
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